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Hintergrund: Atemnot ist ein häufiges und belastendes Symptom bei Patienten mit 
fortgeschrittenen malignen sowie nicht-malignen Erkrankungen. Unter Führung der 
Palliativmedizin ist es in den letzten Jahrzehnten zunehmend in den Fokus der 
Wissenschaft gerückt. Die Behandlung setzt zunächst immer eine optimale Therapie 
der Grunderkrankung voraus. Dennoch bleibt das Symptom bei vielen Patienten weiter 
bestehen und wird dann „refraktär“ genannt. Für die Patienten als auch für ihre 
Angehörigen stellt refraktäre Atemnot eine große Belastung dar. Beim 
Symptommanagement stehen nicht-pharmakologische Maßnahmen im Vordergrund. 
Zu diesen gehören das Erlernen von Atemtechniken, kognitive Verhaltenstherapie und 
der Einsatz von Hilfsmitteln wie Handventilatoren und Rollatoren. Opioide sind bei der 
pharmakologischen Therapie Mittel der Wahl, Benzodiazepine sollten nur 
zurückhaltend eingesetzt werden. Um dieses komplexe Symptom am besten managen 
zu können, wurden in Großbritannien Atemnotambulanzen entwickelt, die 
interdisziplinär und symptomorientiert arbeiten. Im deutschen Gesundheitssystem gibt 
es bisher keine Angebote dieser Art. 
Ziel der Arbeit: Ziel dieser Arbeit war es, die Versorgungssituation von Patienten mit 
refraktärer Atemnot aus Sicht der Beteiligten zu beschreiben und den Lösungsansatz 
einer Atemnotambulanz bedarfsgerecht zu konzipieren.  
Methoden: Dazu wurden qualitative, semi-strukturierte Interviews mit Patienten, 
Angehörigen und Experten aus den Bereichen Pneumologie, Kardiologie, Onkologie 
und Palliativmedizin durchgeführt. Die Auswertung der Interviews erfolgte angelehnt 
an den Leitfaden „Qualitative Content Analysis in Practice“ nach Margrit Schreier. 
Ergebnisse: 10 Patienten (3 Tumorpatienten, 2 Patienten mit HI, 3 Patienten mit COPD, 
2 Patienten mit IF), 3 Angehörige (Tumor, COPD, IF) und 10 Experten (7 Spezialisten 
aus den Bereichen Pneumologie, Kardiologie, Onkologie und Palliativmedizin, 2 
7 
 
Therapeuten, 1 Sozialarbeiter) wurden interviewt. Die Versorgungssituation wurde von 
allen Interviewpartnern überwiegend negativ bewertet, Patienten und Angehörige 
fühlen sich überfordert und allein gelassen. Als Versorgungsprobleme wurden unklare 
Zuständigkeiten für das Symptom Atemnot, der erschwerte Zugang zu 
Versorgungsstrukturen aufgrund von Immobilität und Informationsmangel sowie die 
psychische Belastung von Patienten und Angehörigen genannt. Darüber hinaus 
bemängelten die Experten ein fehlendes therapeutisches Konzept. Die Idee einer 
Atemnotambulanz wurde von allen Interviewpartnern positiv aufgenommen. 
Insbesondere die Experten entwickelten konkrete Ideen zur genauen Gestaltung. Dazu 
gehören eine interdisziplinäre, multiprofessionelle Ausrichtung, die zentrale Stellung 
von „Empowerment“ und die Berücksichtigung von Faktoren, die die Erreichbarkeit 
eines solchen Angebots erleichtern. 
Dies ist die erste Studie in Deutschland, die die Versorgungssituation von Patienten mit 
refraktärer Atemnot aus der Sicht aller Beteiligten darstellt. Durch die Integration der 
drei Perspektiven von Patienten, Angehörigen und Experten wurde eine Vernetzung 
der Erfahrungen im Gesundheitssystem erstellt. Zur Orientierung ist eine qualitative 
Herangehensweise mit der Einbeziehung unterschiedlicher Perspektiven gut geeignet. 
Das Konzept einer Atemnotambulanz stößt in den Interviews auf große Akzeptanz. Für 
eine bedarfsgerechte Konzeption muss sich die Entwicklung von Atemnotambulanzen 
an lokalen Gegebenheiten orientieren und sollte die Erreichbarkeit für Patienten mit 
refraktärer Atemnot berücksichtigen. Weitere Studien sind notwendig, um die 
Einführung von Atemnotambulanzen zu begleiten und die Versorgungssituation von 




Atemnot ist ein belastendes Symptom bei Patienten mit fortgeschrittenen malignen 
sowie chronischen nicht-malignen Erkrankungen (Booth et al. 2003). Als „refraktär“ 
wird Atemnot dann bezeichnet, wenn das Symptom trotz optimaler Therapie der 
Grunderkrankung weiter besteht (Abernethy et al. 2003). Im Verlauf ihrer Erkrankung 
leiden bis zu 70% der Patienten mit Tumorerkrankungen und bis zu 95% der Patienten 
mit nicht-malignen Erkrankungen, wie z.B. Chronisch Obstruktiver Lungenerkrankung 
(COPD) oder Herzinsuffizienz (HI), unter Atemnot (Solano et al. 2006). Trotz einer 
Reihe von wissenschaftlichen Untersuchungen ist die Ätiologie der Atemnot noch nicht 
hinreichend bekannt (Booth et al. 2015). 
Palliativpatienten mit Atemnot haben einen schlechteren Funktionsstatus, eine höhere 
Anzahl weiterer Symptome sowie eine geringere Lebenserwartung als 
Palliativpatienten ohne Atemnot (Simon et al. 2016a). Für die Angehörigen stellt das 
Leid der Patienten eine große Belastung und tägliche Konfrontation mit der eigenen 
Hilfslosigkeit dar (Booth et al. 2003). 
Die Therapie der refraktären Atemnot ist ähnlich komplex wie das Symptom. Im 
Vordergrund stehen neben der Behandlung der Grunderkrankung nicht-
pharmakologische Maßnahmen. Eine Kombination aus Atemübungen, 
Bewegungsübungen, psychologischer Edukation mit Angstmanagement und dem 
Einsatz von Hilfsmitteln wie z.B. einem Handventilator zielt darauf ab, Atemnot zu 
reduzieren, Konditionsverlust zu verhindern und gerade bei chronischen Erkrankungen 
die Gesundheit so lange wie möglich aufrecht zu erhalten. Angebote für Angehörige 
sollen indirekt über eine Entlastung des Umfelds der Patienten wirken (Booth et al. 
2011b). Die pharmakologische Therapie ist besonders schwerer Atemnot vorbehalten 
und sollte nicht ohne andere Maßnahmen angewendet werden (Booth et al. 2009).  
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Ein erster Ansatz zur Umsetzung einer solchen ganzheitlichen Therapie der Atemnot 
wurde in England entwickelt, wo Patienten in sogenannten „Atemnotambulanzen“ 
unter Berücksichtigung ihrer gesamten Lebenssituation behandelt werden. 
Gemeinsamkeiten der verschiedenen Angebote sind die Betreuung durch ein 
multiprofessionelles Team, der Fokus auf ein verbessertes Management der Atemnot 
und die frühe Integration von Palliativmedizin in den Behandlungsverlauf (Bausewein 
et al. 2017). 
 
2.1 Refraktäre Atemnot 
Atemnot wird von der American Thoracic Society definiert als das „subjektive Erleben 
von erschwerter Atmung, das aus qualitativ unterschiedlichen Empfindungen bestehen 
und in seiner Ausprägung schwanken kann. Die Art des Erlebens wird von einem 
Zusammenspiel physiologischer, psychologischer, sozialer und Umgebungsfaktoren 
beeinflusst und kann wiederum sekundäre physiologische und Verhaltensreaktionen 
hervorrufen“. Dazu heben die Autoren hervor, „dass Atemnot per se nur von der 
Person wahrgenommen werden kann, die sie erlebt“ (Parshall et al. 2012) (dt. 
Übersetzung nach (Bausewein 2016)). Ähnlich wie beim Symptom Schmerz lässt sich 
Atemnot nur vom Patienten beurteilen und kann extern nicht objektiviert werden. 
Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen und refraktärer Atemnot haben auch 
insgesamt eine hohe Symptomlast. Häufig wird die Atemnot von Müdigkeit, 
Energielosigkeit und Husten begleitet. Es konnte gezeigt werden, dass die Symptomlast 
bei Patienten mit COPD und Tumorpatienten vergleichbar ist, Patienten mit COPD aber 
aufgrund ihrer längeren Überlebenszeit länger darunter leiden (Bausewein et al. 
2010a). Bei Tumorpatienten hingegen ist Atemnot ein Indikator für eine kürzere 
Überlebenszeit (Palmer et al. 2005). 
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Atemnot wird durch komplexe physische und psychische Pathomechanismen 
verursacht, die lediglich in Ansätzen verstanden werden. Bisher konnte mithilfe der 
funktionellen Magnetresonanztomographie gezeigt werden, dass Atemnot zentral im 
Inselcortex, dem dorsal-anterioren Gyrus cinguli und der Amygdala und damit in den 
gleichen Regionen wie das Symptom Schmerz verarbeitet wird (Herigstad et al. 2011; 
von Leupoldt et al. 2009). Das erklärt auch, warum eine Reduktion des Symptoms auf 
das Organ Lunge der Komplexität der Atemnot nicht gerecht wird und Atemnot häufig 
trotz optimaler Therapie der Grunderkrankung refraktär ist.  
Daher gibt es zur Behandlung auch kein Monotherapeutikum. Die Therapie des 
Symptoms Atemnot besteht neben der Behandlung der Grunderkrankung aus nicht-
pharmakologischen und pharmakologischen Maßnahmen, die immer kombiniert 
werden sollten. Dazu gehören Atem- und Physiotherapie, edukative Angebote und der 
Einsatz von Hilfsmitteln wie z.B. Rollatoren (Booth et al. 2011b). Ein kühler Luftzug 
durch z. B. einen Handventilator stimuliert über Trigeminusrezeptoren den Hirnstamm 
und kann dort das Atemmuster verändern (Galbraith et al. 2010). Empfohlen werden 
auch psychologische Interventionen zur Angstreduktion und Unterstützungsangebote 
für Angehörige, auch wenn diese nur indirekt Einfluss auf die Atemnot der Patienten 
haben (Booth et al. 2011b). Bei der pharmakologischen Therapie stellen 
niedrigdosierte Opioide die erste Wahl dar (Barnes et al. 2016). Bei richtiger 
Anwendung sind keine negativen Auswirkungen auf die Sauerstoffsättigung oder den 
Kohlenstoffdioxidgehalt im Blut zu erwarten (Lopez-Saca et al. 2014). Benzodiazepine 
hingegen sollten erst eingesetzt werden, wenn andere Maßnahmen versagt haben 
(Simon et al. 2016b). Die Applikation von Sauerstoff zeigt bei Patienten ohne 
Hypoxämie keinen Vorteil gegenüber Raumluft (Abernethy et al. 2010).  
Anhand des von Spathis et al. entworfenen B ea hing, Thinking, Functioning clinical 
de  können die Auswirkungen der Atemnot anschaulich dargestellt werden. Das 
Modell besteht aus drei verschiedenen Abläufen, die als Reaktion auf Atemnot 
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entstehen und die jeder für sich die Atemnot weiter verschlechtern können. Der erste 
Bereich ist die Atmung, die sich – oft auch unterbewusst – auf das Gefühl der Atemnot 
hin verändert und z.B. durch eine erhöhte Atemfrequenz zu weiterer Erschöpfung 
führen kann, was wiederum das Gefühl der Atemnot intensiviert. Der zweite Bereich 
betrifft die kognitiven Reaktionen auf das Symptom. Das Gefühl der Angst, die von 
vielen Patienten bei Atemnot empfunden wird, sowie Gedanken über die Endlichkeit 
des Lebens haben unmittelbare Auswirkungen auf die weitere Wahrnehmung der 
Atemnot und auch auf den Bereich der Atmung selber. Der letzte Bereich umfasst die 
funktionellen Aspekte. Als Reaktion auf das Symptom Atemnot wird körperliche 
Aktivität vermieden. Dies resultiert jedoch in einem weiteren körperlichen Abbau und 
einer Verschlechterung der Lungenfunktion (Spathis et al. 2017).  
Diese Faktoren veranschaulichen, wie es durch die Atemnot zu einem stetigen 
Rückgang von Unternehmungen und damit zu sozialer Isolation kommen kann (Dunger 
et al. 2014).  
Die Vielschichtigkeit des Symptoms Atemnot bringt eine gewisse Unvorhersehbarkeit 
des Auftretens mit sich. Daher lassen sich Atemnotattacken nicht einfach vermeiden. 
Der psychische Faktor Angst kann in diesen Situationen zu einem Circulus vitiosus 
führen und den Weg aus der Krise erschweren (Gysels et al. 2007). 
Viele Patienten empfinden ihren Zustand als Bürde und entwickeln aufgrund ihrer 
zunehmenden Hilfsbedürftigkeit ein schlechtes Gewissen gegenüber ihren 
Angehörigen (Booth et al. 2003). Familie und Freunde stehen im Vordergrund, wenn es 
um körperliche oder emotionale Unterstützung und Pflege von Patienten mit 
refraktärer Atemnot geht (Fitzsimons et al. 2007; McIllmurray et al. 2001). Sie sind die 
ersten, die unter der zunehmenden Abhängigkeit und Isolation der Patienten leiden. 
Viele fühlen sich angesichts der Atemnot machtlos und haben Angst, ihren 
Angehörigen in schwierigen Situationen nicht helfen zu können (Booth et al. 2003). In 
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einigen Fällen führen diese Belastungen bei den Angehörigen zu Schlafproblemen 
(Malik et al. 2013). Dies ist einer der Gründe, weshalb pflegende Angehörige von 
Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen als höchst gefährdet gelten, eine 
Depression zu entwickeln (Braun et al. 2007). 
 
2.2 Krankheitsbilder 
Das Symptom refraktäre Atemnot kann bei unterschiedlichen Grunderkrankungen 
zutage treten. Im Folgenden werden vier der wichtigsten dieser Krankheitsbilder mit 
Bezug auf Prävalenz, Krankheitsverlauf und Therapieansätze im deutschen 
Gesundheitssystem dargestellt. 
 
2.2.1 Chronisch obstruktive Lungenerkrankung 
Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung, engl. Chronic Obstructive Pulmonary 
Disease (COPD), ist charakterisiert durch eine chronisch eingeschränkte 
Lungenventilation, die nicht vollständig reversibel ist. Veraltete Umschreibungen für 
diese Krankheit sind chronische Bronchitis und Lungenemphysem, wobei es auch 
andere Formen dieser Erkrankungen gibt. Die Global Initiative for Chronic Obstructive 
Lung Disease (GOLD) aktualisiert regelmäßig ihre Empfehlungen für die Diagnose, die 
Therapie und den Umgang mit COPD. Demnach sollte zunächst eine gründliche 
Zusammenstellung aller Befunde inklusive Spirometrie stattfinden und der GOLD-
Status festgestellt werden. Danach folgt die Auswahl der individuellen 
Therapiemaßnahmen. Dabei steht die Raucherentwöhnung im Vordergrund, gefolgt 
von pharmakologischen wie auch nicht-pharmakologischen Maßnahmen. Gleichzeitig 
ist es zwingend notwendig, eventuell vorhandene Begleiterkrankungen zu therapieren, 
da diese die COPD verschlechtern können. Vorrangiges Ziel der Therapie ist es, 
Exazerbationen, d.h. akute Krankheitsschübe, zu vermeiden, da diese oft zu einer 
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nachhaltigen Minderung der Lungenfunktion führen und weitere Exazerbationen 
begünstigen. Bis heute gibt es keine kausale Therapie, die die langfristige Abnahme der 
Lungenfunktion aufhalten könnte (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung 
Disease 2015). 
Das WHO Global Burden of Disease Project schätzte die COPD 2001 als weltweit 
fünfthäufigste Todesursache ein und schreibt ihr für 2020 den dritten Platz zu (Lopez 
et al. 2006). Trotz dieser Ausmaße der Erkrankung gibt es wenige Studien, die genaue 
Angaben zur Prävalenz machen. Nach einer großen Metaanalyse wird von einer 
weltweiten Prävalenz von 11,7% und von 12,0% für Europa ausgegangen (Adeloye et 
al. 2015). Bei Diagnosestellung sind die meisten Patienten über 50 Jahre alt. 
Atemnot ist bei COPD-Patienten im fortgeschrittenen Stadium das häufigste Symptom 
(Solano et al. 2006), bis zu 98% leiden darunter (Moens et al. 2014). Im Gegensatz zu 
anderen Patientengruppen mit Atemnot leben COPD-Patienten jedoch oft viele Jahre 
mit diesem Symptom und haben im Vergleich mit Krebspatienten eine signifikant 
höhere mediane Überlebenszeit (Bausewein et al. 2010a). Die Erkrankung kann dabei 
sehr unterschiedlich verlaufen, von stabil über fluktuierend bis hin zu ansteigend oder 
sogar absteigend. Über die gesamte Lebenszeit ist jedoch immer mit einer langfristigen 
Progredienz der Symptomatik zu rechnen (Bausewein et al. 2010b). 
Seit 2005 gibt es ein Disease-Management-Programm (DMP) für COPD. Ziel des 
Programms ist die Sicherstellung qualitativ hochwertiger medizinischer Versorgung 
von COPD-Patienten mit dem Nebeneffekt einer langfristigen Kostensenkung. 
Zentraler Koordinator soll der Hausarzt sein, ggf. auch ein Internist mit spezieller 
Weiterbildung. Im Fokus stehen Schulungen zur Verbesserung des Selbstmanagements 
der Patienten. Nach einer Aktualisierung gemäß der neuen Studienlage steht 
insbesondere die Tabakentwöhnung im Vordergrund (Gemeinsamer Bundesausschuss 
2018). Zum 31.12.2017 waren 756.881 Patienten im DMP COPD eingeschrieben, das 
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entspricht ca. 10% der COPD-Patienten in Deutschland (Bundesversicherungsamt 
2018). 
Eine große Kohortenstudie zum DMP COPD hat 215.104 Patienten eingeschlossen, von 
denen 25.269 in das DMP eingeschrieben waren. Die Evaluation ergab, dass durch das 
DMP signifikant bessere Ergebnisse in Bezug auf Mortalität, Morbidität und 
Prozessqualität erzielt werden. Gleichzeitig sind jedoch die direkten Kosten sowie die 
Zahl der Hospitalisierungen und Arztkontakte wesentlich höher im Vergleich zur 
Kontrollgruppe. Die Autoren argumentieren, dass die bessere Gesundheitsversorgung 
zu Lasten der direkten Kosten geht. Im Vergleich zur rein medikamentösen Therapie 
sei das DMP Programm jedoch sehr Kosten-effektiv (inkrementelles Kosten-
Effektivitäts-Verhältnis (ICER) 11.819  DMP vs. .  medikamentös). 
Zusammengefasst bewerten die Autoren das DMP als grundsätzlich effizient, 
kritisieren jedoch die schlechte Einschlussrate von 10% in das Programm (Achelrod et 
al. 2016). 
 
2.2.2 Interstitielle Fibrose 
Die interstitielle Fibrose (IF) ist gekennzeichnet durch fibrotische Veränderungen im 
Bereich der Alveolen und des Interstitiums. Über 100 verschiedene Krankheitsbilder 
können eine IF verursachen, wobei oftmals wenig über die genaue Ätiologie bekannt 
ist. Zusammen gehören die Erkrankungen zur Gruppe der interstitiellen 
Lungenerkrankungen, engl. Interstitial Lung Diseases (ILD). 
Wichtig ist die Differenzierung zwischen den unterschiedlichen Pathomechanismen. So 
gibt es entzündlich-immunologische Erkrankungen wie z.B. die Sarkoidose oder die 
exogen-allergische Alveolitis und primär fibrosierende Erkrankungen wie die 
idiopathische Lungenfibrose. Nach dieser Einteilung richten sich die Therapieoptionen. 
Eine ursächliche Therapie mit kompletter Wiederherstellung der Lungenfunktion gibt 
15 
 
es bisher jedoch bei keiner der Erkrankungen. Eine Lungentransplantation kommt erst 
im Endstadium in Frage und wird unter 65-jährigen Patienten empfohlen. Weitere 
Kriterien sind unter anderem eine Abnahme der DLCO (Diffusionskapazität) oder der 
FVC (forcierte Vitalkapazität) über 15% bzw. 10% innerhalb von sechs Monaten, 
Sauerstoffentstättigungen unter 88% und eine pulmonalarterielle Hypertonie (Weill et 
al. 2015). Die 5-Jahres-Überlebensarte nach einer Lungentransplantation beträgt ca. 
50% (Kistler et al. 2014). 
Die meisten ILD sind sogenannte orphan diseases, d.h. sie kommen weniger als 
fünfmal pro 10.000 Einwohner vor. Aus diesem Grund stehen die Erkrankungen nicht 
im Fokus der Wissenschaft, und es liegen wenige epidemiologische Daten zur 
Prävalenz und Inzidenz vor. Im Weißbuch Lunge 2014 kommen die Autoren daher nach 
gründlicher Analyse der Daten lediglich zu dem Schluss, dass hier unbedingt mehr 
Forschungsbedarf besteht (Gillissen 2014). Die Größenordnung liegt laut einer Studie 
aus den USA je nach verwendeter Definition bei 14 bis 42,7 pro 100.000 Fällen (Raghu 
et al. 2006). Das Erkrankungsalter liegt bei durchschnittlich 65 Jahren (Behr et al. 
2013). 
Die IF hat massiven Einfluss auf den Gesundheitszustand der Patienten und schränkt 
die Unabhängigkeit im gesamten Leben stark ein (Vries et al. 2006). Bis zu 93% der 
Patienten leiden unter Atemnot (Bajwah et al. 2012), weitere Symptome sind Husten, 
Müdigkeit und Schlafprobleme (Krishnan et al. 2008). Angesichts der eingeschränkten 
Lebensqualität und der schlechten Prognose der Krankheitsbilder entwickeln ca. 25% 
der Patienten eine Depression (Vries et al. 2006). Angehörige sind davon ebenfalls 
psychisch beeinträchtigt und werden sogar als „hidden patients“ (dt. „verborgene 
Patienten“) bezeichnet (Roche 2009). 
Analog zur COPD existieren bei der IF sehr unterschiedliche Verlaufsformen. Die S2k-
Leitlinie zur IF identifiziert vier verschiedene: Manche Patienten bleiben stabil, die 
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meisten erwartet eine langsame Progression, andere verschlechtern sich sehr rasch, 
und bei wenigen gibt es rasante, „blitzartige“ Verläufe (Behr et al. 2013). 
Da bisher entweder gar keine Therapien vorhanden sind oder nur solche, die 
höchstens das Fortschreiten der Erkrankung etwas verlangsamen können, kommt die 
Frage nach einem palliativen Ansatz auf. So spricht sich die S2k-Leitlinie für die 
Palliativmedizin im Sinne einer „Linderung des physischen und psychischen Leidens 
sowie [der] Ermöglichung psychologischer und spiritueller Unterstützung für die 
Patienten und deren Betreuungspersonen“ aus (Behr et al. 2013). Lindell und 
Olshansky entwickelten daher eine psychoedukative Intervention für Patienten mit 
idiopathischer Lungenfibrose und deren Angehörige, um Symptomlast, Stress und 
Lebensqualität zu verbessern. Die Ergebnisse waren jedoch widersprüchlich. So wurde 
die Intervention in Fragebögen zwar durchweg positiv bewertet, die ermittelte 
Lebensqualität sank jedoch in der quantitativen Auswertung. Dabei ist zu beachten, 
dass die Ergebnisse nicht auf ein Fortschreiten der Erkrankung kontrolliert wurden und 
die Teststärke (engl. power) der Studie für eine Unterscheidung zwischen den beiden 
Gruppen als nicht ausreichend bewertet werden muss (Lindell et al. 2010). 
 
2.2.3 Herzinsuffizienz 
Die Herzinsuffizienz (HI) ist gekennzeichnet durch eine kardial bedingte unzureichende 
Sauerstoffversorgung des Organismus. In etwa der Hälfte der Fälle ist eine koronare 
Herzerkrankung (KHK) die Ursache, weitere sind z. B. Bluthochdruck, 
Herzrhythmusstörungen und Herzklappenerkrankungen. Es gibt jedoch auch einige 
Patienten, bei denen die Ursache nicht endgültig geklärt werden kann (Cowie et al. 
1999). 
Im Jahr 2012 war HI in Deutschland die zweithäufigste Todesursache bei Frauen und 
die vierthäufigste bei Männern (Bundesamt 2014). Für die Prävalenz gibt es 
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unterschiedliche Zahlen, die von 2% in England (Davies et al. 2001) bis hin zu 7% in 
Deutschland reichen (Hoffmann et al. 2006). Der Versorgungsreport 2013/14 des 
Wissenschaftlichen Instituts der AOK (WIdO) rechnet mit 5,2% für Bayern, wobei die 
Prävalenz insbesondere im höheren Alter stark ansteigt (Kaduszkiewicz et al. 2014). Die 
Krankheit beginnt in der Regel ab einem Alter von ca. 60 Jahren (Gerste 2007). 
Die HI kann nach unterschiedlichen Gesichtspunkten differenziert werden, z.B. als 
Rechts- und Linksherzinsuffizienz oder nach der erhaltenen Pumpfunktion. Die 
Einteilung nach der körperlichen Belastung durch die HI erfolgt nach der New York 
Heart Association (NYHA): 
I Keine Einschränkung der Belastbarkeit. Vollständiges Fehlen von Symptomen oder 
Beschwerden bei Belastung bei diagnostizierter Herzkrankheit. 
II Leichte Einschränkung der Belastbarkeit. Beschwerdefreiheit in Ruhe und bei leichter 
Anstrengung, Auftreten von Symptomen bei stärkerer Belastung. 
III Starke Einschränkung der Belastbarkeit. Beschwerdefreiheit in Ruhe, Auftreten von 
Symptomen bereits bei leichter Belastung. 
IV Dauerhafte Symptomatik, auch in Ruhe. 
Atemnot ist das Hauptsymptom von Herzinsuffizienzpatienten, bis zu 88% leiden unter 
diesem Symptom (Moens et al. 2014). Andere Symptome sind unter anderem 
Erschöpfung, Müdigkeit, Mundtrockenheit und Husten (Bekelman et al. 2007). Bei 
Patienten mit fortgeschrittener HI kann man die Symptomlast sogar mit der von 
Krebspatienten vergleichen (Bekelman et al. 2009). Diese Tatsache führt zu der 
Forderung, HI-Patienten gerade in fortgeschrittenem Stadium eine intensivere 
Betreuung zukommen zu lassen. So konnte 2012 auch der positive Effekt von Palliative 
Care auf die Lebensqualität von Herzinsuffizienzpatienten nachgewiesen werden 
(Evangelista et al. 2012). 
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Die Versorgung von Herzinsuffizienzpatienten erfolgt laut dem Versorgungsreport 
2013/2014 zu 97% durch den Hausarzt. Nur 1/3 der Patienten werden zusätzlich vom 
Kardiologen betreut (Kaduszkiewicz et al. 2014). Obwohl bekannt ist, dass 
palliativmedizinische Betreuung die Lebensqualität von Patienten mit HI signifikant 
verbessern kann (Zimmermann et al. 2008), gibt es immer noch kein standardisiertes 
Vorgehen, um Patienten den Zugang zu ermöglichen (Siouta et al. 2016). 
 
2.2.4 Tumorerkrankungen 
Bei fortgeschrittenen Tumorerkrankungen tritt Atemnot in bis zu 70% der Fälle auf 
(Solano et al. 2006). Die große Varianz ist durch die sehr unterschiedlichen 
Tumorentitäten bedingt. Am häufigsten tritt Atemnot bei Ösophageal-, Lungen-, Brust- 
und HNO-Tumoren auf. Unter Atemnot leiden 72% der Patienten mit Lungenkrebs und 
62% der Patienten mit Lungenmetastasen (Alt-Epping et al. 2012). Der 
durchschnittliche Altersgipfel der oben genannten Tumorerkrankungen liegt bei ca. 67 
Jahren (Kaatsch et al. 2013). 
Im Verlauf der Erkrankungen nimmt Atemnot im Allgemeinen zu und besteht bei vielen 
Tumorpatienten am Lebensende (Seow et al. 2011). Begleitet wird die Atemnot häufig 
von belastenden Symptomen wie Abgeschlagenheit, Müdigkeit und Husten 
(Bausewein et al. 2010a). Deshalb steht sie bei Patienten mit fortgeschrittenen 
Tumorerkrankungen in direkter Verbindung zur Lebensqualität (Gupta et al. 2007).  
Idealerweise sollte Patienten mit Tumorerkrankungen zu dem Zeitpunkt eine palliative 
Versorgung angeboten werden, zu dem feststeht, dass die Erkrankung nicht heilbar ist. 
Dann kann die Entscheidung erfolgen, welche Art von palliativer Versorgung für den 
Patienten in Frage kommt. Zur Verfügung stehen dabei die Allgemeine Ambulante 
Palliativversorgung, die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung, Palliativstationen 
und Hospize (Leitlinienprogramm Onkologie 2015). 
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Dabei stellt die Schnittstelle stationäre/ambulante Versorgung eine erste Hürde dar. 
Stiel et al. identifizierten in einer Interviewstudie folgende Probleme bei der 
Organisation der Weiterversorgung: häusliche Pflegesituation; Beschaffung der 
Schmerzmedikamente; Bereitstellung von Hilfsmitteln. Über 50% der Patienten 
wurden primär von ihrem Hausarzt weiterbehandelt (Stiel et al. 2009). Für Hausärzte 
stellt die Betreuung von Tumorpatienten eine große Herausforderung dar. Sie 
erfordert Zeit sowie spezielle Kenntnisse, für die viele nicht ausgebildet wurden 
(Dahlhaus et al. 2013).  
Eine Analyse von Sterbeorten von Tumorpatienten in der Region Westfalen-Lippe 
ergab, dass im Jahr 2011 lediglich 24,7% der Patienten im häuslichen Umfeld verstarb. 
Der häufigste Sterbeort war das Krankenhaus mit 51,4%; im Laufe einer Dekade hat 
das Sterben in palliativen Einrichtungen wie Hospizen (5,5%->12,5%) und 
Palliativstationen (0%->2,2%) zugenommen. Das Sterben von Tumorpatienten bleibt 
jedoch vorerst institutionalisiert (Dasch et al. 2016). 
 
2.3 Innovative Versorgungsansätze 
Die Symptome Schmerz und Atemnot weisen einige Gemeinsamkeiten auf. Sie werden 
als unangenehme Empfindungen eng miteinander assoziiert (Fitzsimons et al. 2007). 
Atemnot wird sogar als „Schmerz der nicht-malignen Erkrankungen“ bezeichnet 
(Bausewein et al. 2013). Eine Erklärung dafür ist, dass Schmerz und Atemnot teilweise 
in gleichen Gehirnarealen verarbeitet werden (Gracely et al. 2007). 
Die Versorgung von Patienten mit komplexen Schmerzsyndromen rückte in der 
zweiten Hälfte des 20. Jahrhunderts in den Fokus der Wissenschaft. 1971 wurde die 
erste Schmerzklinik in Deutschland eröffnet,  die Zusatzbezeichnung „Spezielle 
Schmerztherapie“ eingeführt. Das moderne Konzept einer Schmerzambulanz stellt 
erstmalig nicht eine Krankheit, sondern ein Symptom in den Fokus der Versorgung. Es 
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sieht vor, dass die Behandlung der Patienten interdisziplinär, raum- und zeitnah 
stattfindet. So kann jeweils eine individuelle, komplexe Therapie erfolgen. Falls ein 
stationärer Aufenthalt notwendig wird, sollte im Hintergrund eine Bettenstation 
verfügbar sein (Lucius 2003). Schmerzambulanzen und Schmerzzentren haben sich in 
der Praxis als effektiv und kostensparend erwiesen (Clark 2000). Eine systematische 
Übersichtsarbeit ergab, dass Schmerzen um durchschnittlich 20%-30% gesenkt werden 
konnten und die Rate derjenigen, die zur Arbeit zurückkehren konnten, von 27% auf 
66% im Vergleich zur konventionellen Behandlung anstieg. Durch eine solche 
Behandlung können die jährlichen Gesundheitskosten um 68% gesenkt werden 
(Gatchel et al. 2006). 
 
Analog zum Konzept der Schmerzambulanzen gibt es in England erste Beispiele für 
eine ambulante, interdisziplinäre Versorgung für das Symptom Atemnot. Der 
Breathlessness Intervention Service (BIS) in Cambridge und der Breathlessness Support 
Service BSS  am King’s College in London bieten in verschiedenen ambulanten 
Rahmen eine interdisziplinäre Versorgung von Patienten mit refraktärer Atemnot an 
(Booth et al. 2011a; Higginson et al. 2014). Beide Studien wurden als fast-track 
randomisiert kontrollierte Studien entwickelt.  
Der BIS ist in zwei Studienarme aufgeteilt. Tumorpatienten werden unter der Leitung 
von Palliativmedizinern mit einer Wartezeit von zwei Wochen betreut, Patienten mit 
anderen chronischen Erkrankungen unter der Leitung von Physio- oder 
Ergotherapeuten mit einer Wartezeit von vier Wochen. Der BSS steht allen Patienten 
mit refraktärer Atemnot offen und wird von Palliativmedizinern und Pneumologen mit 
einer Wartezeit von sechs Wochen gemeinsam geleitet. Die Bestandteile der 
Interventionen betreffen alle Bereiche des im Kapitel 2.1 erläuterten B eathing, 
Thi i g  F c i i g c i ica  de  (Spathis et al. 2017). Erstens beinhalten sie das 
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Erlernen von Techniken, die die Atmung direkt betreffen, zum Beispiel das Benutzen 
eines Handventilators sowie spezielle Atemtechniken. Zweitens soll das Denkmuster 
der Patienten mit psychologischer Unterstützung durch das Erlernen von 
Ablenkungsstrategien sowie eines Angstmanagements verändert werden. Drittens soll 
die körperliche Verfassung der Patienten durch Trainingseinheiten und das Erlernen 
von effizienten Bewegungsmustern erhalten bzw. sogar verbessert werden (Bausewein 
et al. 2017). Gemeinsame Kennzeichen der beiden Angebote sind die ambulante sowie 
interdisziplinäre Versorgung der Patienten. 
Die Atemnotambulanzen in Cambridge und London erzielten gute Ergebnisse in einer 
verbesserten Kontrolle der Atemnot durch die Patienten und einer Kostensenkung 
verglichen mit der üblichen Behandlung (Farquhar et al. 2014; Higginson et al. 2014). 
Die Herangehensweise dieser neu konzipierten Angebote kommt erstmals der 
Forderung der American Thoracic Society nach, Palliativmedizin in der Versorgung von 
Patienten mit chronischen Atemwegserkrankungen früher zu integrieren (Lanken et al. 
2008) und die Erforschung und Therapie der Atemnot interdisziplinär anzugehen 
(Parshall et al. 2012).  
In Deutschland gab es in der Behandlung der refraktären Atemnot bisher keine 
Bestrebungen, nach diesem Vorbild vorzugehen. Im Gegensatz zum englischen 
Gesundheitssystem zeichnet sich das deutsche durch einen unbeschränkten Zugang zu 
medizinischer Versorgung aus, die Strukturqualität ist gut und die Inanspruchnahme 
von Leistungen hoch (Lauerer et al. 2013). Ausgehend von der Annahme, dass sich die 
Versorgungsqualität aus England nicht ohne Weiteres auf das deutsche 
Gesundheitssystem übertragen lassen, ist es das Ziel dieser Studie, die 
Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot im Raum München zu 
untersuchen. Darauf aufbauend sollen wichtige Aspekte zur Konzeption einer 
deutschen Atemnotambulanz gewonnen werden. Diese sind die Grundlage zur 
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Entwicklung eines deutschen „Munich Breathlessness Service“, in dessen Rahmen 
diese Studie konzipiert wurde. Dazu werden die Perspektiven von Patienten, 






Das Ziel der Studie ist es, die Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer 
Atemnot aufgrund einer fortschreitenden Erkrankung im deutschen 
Gesundheitssystem aus Sicht von Patienten, Angehörigen und Behandlern sowie deren 
Einschätzung zu einer möglichen Atemnotambulanz zu beschreiben.  
 
Sekundäre Ziele 
1. Beschreibung der Wahrnehmung der bisher erlebten medizinischen Versorgung 
in Bezug auf Atemnot.  
2. Identifikation von möglichen Versorgungsproblemen aus Sicht von Patienten, 
Angehörigen und behandelnden Ärzten und Vergleich der Sichtweisen. 
3. Eruieren der Bewertung des innovativen interdisziplinären, 
symptomorientierten Versorgungsansatzes einer Atemnotambulanz von 
Betroffenen und Behandlern. 
4. Beschreiben der wesentlichen Elemente und Konzeption einer 
Atemnotambulanz in Bezug auf beteiligte Berufsgruppen, zu erbringende 
Leistungen, Werbemaßnahmen und Räumlichkeiten aus der Sicht der 







Zur Beantwortung der Studienziele wurden qualitative semi-strukturierte Interviews 
durchgeführt.  
Die Beschreibung der Methodik orientiert sich an der COREQ Richtlinie (engl. 
Consolidated Criteria For Reporting Qualitative Studies) (Tong et al. 2007). 
 
4.2 Ein- und Ausschlusskriterien 
4.2.1 Patienten 
Einschlusskriterien: 
Patienten mit  
- Atemnot mMRC  Grad II (Modified Medical Research Council, kurz mMRC Score) 
(Stenton 2008) 
o Grad 0  - Atemnot nur bei schwerer Anstrengung 
o Grad I  - Atemnot nur beim schnellen Gehen in der Ebene oder Bergaufgehen 
mit leichter Steigung 
o Grad II  - Langsameres Gehen in der Ebene als Gleichaltrige wegen Atemnot 
oder Pausen beim Gehen in der Ebene in selbst gewählter 
Geschwindigkeit wegen Atemnot 
o Grad III - Pause beim Gehen in der Ebene wegen Atemnot nach etwa 100  
 Metern oder nach wenigen Minuten 
o Grad IV - Wegen Atemnot kein Verlassen des Hauses möglich oder Atemnot  
 beim An- oder Auskleiden 
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- einer der folgenden Grunderkrankungen: 
o fortgeschrittene Tumorerkrankung 
o chron. Herzinsuffizienz (NYHA II-IV) 
o COPD 
o Lungenfibrose 
- Alter > 18 Jahre 
Ausschlusskriterien: 
- Zu hoher Erkrankungsgrad, um am Interview teilzunehmen 
- Kognitive Einschränkung 
- Mangelndes Verständnis der deutschen Sprache in Wort und Schrift 
4.2.2 Angehörige 
Ein- und Ausschlusskriterien: 
- Angehöriger eines Patienten mit o.g. Erkrankung und Atemnot 




- Mitarbeiter aus einer der im Folgenden unter 4.3 genannten Einrichtungen 






4.3 Rekrutierung und Qualitativer Stichprobenplan 
Die Patienten und Angehörige wurden nach Absprache mit den jeweiligen Leitern der 
folgenden Kliniken und Ambulanzen rekrutiert: 
- Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin der LMU München (Direktorin: Prof. Dr. med. 
C. Bausewein): Palliativstation, ambulante Palliativversorgung 
- Medizinische Klinik V, Sektion Pneumologie Innenstadt und Thorakale Onkologie der 
LMU München (Prof. Dr. med. R. M. Huber): Pneumologische Ambulanz 
- Medizinische Klinik und Poliklinik I der Herzchirurgischen Klinik und Poliklinik der LMU 
(Direktor: Prof. Dr. med. S. Massberg): Interdisziplinäre Ambulanz der für Patienten mit 
fortgeschrittener Herzinsuffizienz 
- Asklepios Fachkliniken München-Gauting (Ärztlicher Direktor: Prof. Dr. J. Behr): 
Zentrum für Pneumologie und Thoraxchirurgie 
Für die Studie wurde vorab ein qualitativer Stichprobenplan erstellt, um eine möglichst 
große Varianz herzustellen. Dazu wurden Interviews mit drei verschiedenen 
Personengruppen geplant: Patienten, Angehörige und Mitarbeiter im 
Gesundheitswesen, die aufgrund ihrer Arbeit über spezifisches Praxis- oder 
Erfahrungswissen verfügen. Diese werden im folgenden „Experten“ genannt. Die 
Patienten und Angehörige wurden je nach Grunderkrankung der Patienten den vier 
Gruppen COPD, Lungenfibrose, Tumorerkrankung und Herzinsuffizienz zugeteilt. Der 
qualitative Stichprobenplan ist Tabelle 1 zu entnehmen.  
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Tabelle 1: Qualitativer Stichprobenplan 























































TOTAL 10 4 
 
Die Behandler der Patienten bewerteten im Vorfeld den mMRC-Score und gaben in 
Frage kommenden Studienkandidaten die Kontaktdaten der Interviewerin weiter. 
Diese stellte sich daraufhin persönlich oder per Telefonat vor und informierte die 
Patienten oder Angehörige mithilfe der Informations- und Einverständniserklärungen. 
Um die Leitung sowie Mitglieder einer COPD-Selbsthilfegruppe interviewen zu können, 
wurde per E-Mail Kontakt zur Leiterin der Selbsthilfegruppe aufgenommen. Daraufhin 
wurden sie und zwei Mitglieder der Selbsthilfegruppe rekrutiert. 
Für die Auswahl der Experten wurde in Gesprächen mit zwei erfahrenen 
Wissenschaftlerinnen (CB und MS) ein Stichprobenplan erstellt, um Stellvertreter 
möglichst verschiedener Berufsgruppen zum Thema Atemnot zu erfassen. Daraufhin 
wurde in den Bereichen Pneumologie, Onkologie, Kardiologie und Palliativmedizin 
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jeweils ein Arzt an den oben genannten Rekrutierungsstellen gesucht. Dazu kamen 
noch jeweils ein Physiotherapeut, Atmungs- und Atemtherapeut, ein Sozialarbeiter 
und die Leitung einer Selbsthilfegruppe. 
 
4.4 Interviewleitfaden 
(s. Anhang 8.1) 
Der Interviewleitfaden wurde nach eingehender Literaturrecherche entwickelt 
(Helfferich 2014; Booth et al. 2003) und im Vorfeld in Diskussion mit 
wissenschaftlichen Mitarbeitern (CB und MS) sowie in Probe-Interviews getestet. Er 
besteht aus folgenden Themenbereichen: 
- Gesprächseinleitung und Überblick zur Situation des Interviewten, 
- Atemnot und Therapieansätze, 
- Versorgung der Patienten mit refraktärer Atemnot, 
- Akzeptanz und Konfiguration einer Atemnotambulanz. 
Jeder Teil beinhaltet eine Leitfrage, dazugehörige Checkpunkte, auf die ggf. näher 
eingegangen werden kann, ergänzende obligate Fragen und Fragen, die der 
Aufrechterhaltung des Gespräches dienen. 
Der Leitfaden ist kein Fragenkatalog, sondern eine Orientierungshilfe, um den 
Interviews eine Struktur zu geben und sie steuern zu können. Bei jedem Interview 
wurde die individuelle Situation des Beteiligten berücksichtigt und auf unterschiedliche 
Standpunkte eingegangen. Außerdem veränderte sich im Verlauf der Studie der Fokus, 
da mit dem bereits erworbenen Wissen anderen Aspekten mehr Aufmerksamkeit 
geschenkt werden konnte. Im Vorfeld des Interviews wurde den Beteiligten die 





(s. Anhang 8.2) 
Im Interviewprotokoll wurden nach Durchführung der Interviews folgende Daten 
erfasst: 
- Name des Beteiligten  
- Datum 
- Ort 
- Dauer des Interviews 
- Geschlecht des Beteiligten 
- Bei Patienten und Angehörigen:  
o Alter 
o Familienstand 
o Grunderkrankung des (betreuten) Patienten 
o Bildungsgrad 
o Karnofsky-Index1 
- Anwesende Personen beim Interview 
- Interviewatmosphäre 
- Wichtigste Erkenntnisse 
- Besonderheiten, schwierige Abschnitte 
Die Protokolle dienten zum einen der Datenerfassung und zum anderen einer 
kontinuierlichen Qualitätsüberprüfung. 
Weitere Daten wie Adressen und Krankheitsdaten wurden auf einer separaten Tabelle 
notiert und nur für die Dauer der Studie verwendet, um Patienten und Angehörige zu 
den einzelnen Gruppen zuordnen zu können. 
                                                     
1 Der Karnofsky-Index (engl. Karnofsky performance status scale) ist eine Skala zur Bewertung der 
Einschränkung von Patientin bei Aktivitäten des alltäglichen Lebens und reicht von 100% (keine 




Alle Interviews wurden von der Medizinstudentin Friederike Schulze im persönlichen 
Gespräch durchgeführt. Sie fanden in der Zeit vom 17.07.2014 - 02.04.2015 an von den 
Interviewpartnern bevorzugten Orten statt. Dies waren meistens Wohnorte und 
Arbeitsplätze, aber auch Patientenzimmer im Klinikum Großhadern. Es wurde auf eine 
ruhige und ungestörte Atmosphäre geachtet. Die Interviewpartner hatten im Vorfeld 
der Studie keinen Kontakt zu der Interviewerin.  
Nach einer Begrüßung und Aufklärung über den Ablauf des Interviews und den 
Datenschutz wurde die Einverständnis- und Datenschutzerklärung (s. Anhang 8.3) von 
beiden Seiten unterschrieben. Im Anschluss fand das Interview statt. 
4.7 Datenmanagement 
Die Interviews wurden zunächst mit dem Diktiergerät Olympus WS-110, nach den 
ersten sieben Interviews mit dem Diktiergerät ZOOM H2n aufgenommen. Die 
Gespräche dauerten zwischen 10:04 und 78:38 Minuten (Range = 68:34 Minuten; 
Median = 34:38 Minuten). 
Nach dem Gespräch wurde der Interviewprotokollbogen ausgefüllt. Die Audiodateien 
wurden von einem Schreibbüro in anonymisierter Form transkribiert. Die Transkription 
erfolgte nach den vereinfachten Transkriptionsregeln nach Dresing und Pehl (Dresing 
et al. 2011), wobei Pausen und Betonungen nicht besonders gekennzeichnet wurden.  
4.8 Datenanalyse 
Die Auswertung der Interviews erfolgte angelehnt an den Leitfaden „Qualitative 
Content Analysis in Practice“ von Margrit Schreier (Schreier 2012). Die Erstellung des 
Coding Frame und die Durchführung der Codierung wurde durch die Arbeit mit der 
Software „MAXQDA “ unterstützt (VERBI 1989-2015). Ein Coding Frame ist ein 
konzeptionelles Schema, das aus Kategorien und Untergruppen besteht. Er wird bei 
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der „Qualitative Content Analysis“ nach Schreier als Gerüst zur Analyse komplexer 
Thematiken verwendet. Abschließend wurden die codierten Textstellen mit Excel-
Tabellen weiter abstrahiert und zu Kernaussagen zusammengefasst. 
Zunächst wurden alle Transkripte geprüft und mittels der Audiodateien potenzielle 
Fehler korrigiert. Nach Konvertierung in Ritch Text-Formate konnten diese in 
MAXQDA11 eingelesen werden. 
Ein erster Grundriss des Coding Frame entstand strukturell angelehnt an das von 
Johnny Saldaña beschriebene Evaluation Coding, bei dem die Kategorien in drei 
Unterkategorien unterteilt werden, „PLUS“, „MINUS“ und „REC“ Recommendation, dt. 
Empfehlung) (Saldaña 2012). Diese Strategie bot sich an, da es in der Fragestellung der 
Arbeit um Probleme und Verbesserungsvorschläge geht. In Kombination mit dem 
Leitfaden von Schreier wurde in jeder Ebene eine weitere Kategorie hinzugefügt, 
nämlich „RES“ Residual, dt. Rest). Die Hauptkategorien wurden zunächst deduktiv auf 
der Grundlage der bisherigen Erkenntnisse und im Hinblick auf die Fragestellung der 
Studie konzipiert. Anschließend wurden sechs möglichst verschiedene Interviews aus 
allen drei Gruppen ausgewählt, um induktiv den Coding Frame zu ergänzen. Parallel 
konnte der Coding Frame so getestet werden. Eine Evaluation des Coding Frame fand 
im Rahmen einer internen „Qualitativen Werkstatt“ mit zwei wissenschaftlichen 
Mitarbeitern der Klinik für Palliativmedizin, einer Psychologen mit Public Health-
Hintergrund (MS) und einem Theologen (NKF) statt. 
Der endgültige Coding Frame kann im Anhang eingesehen werden (s. Anhang 8.4). 
Nach der Evaluation des Coding Frame wurden alle Interviews kodiert, wobei 
regelmäßig in Treffen mit einer wissenschaftlichen Mitarbeiterin (MS) kontrolliert 
wurde, ob die Kodierweise nachvollziehbar und konsequent durchgeführt wurde. 
Nach der Kodierung aller Interviews wurden die den einzelnen Hauptkategorien 
zugeteilten Textpassagen in Excel-Tabellen exportiert. Daraufhin wurden die 
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Textpassagen den Ergebnisteilen Versorgungssituation, Versorgungsprobleme und 
Atemnotambulanz zugeteilt. Diese bildeten die Grundlage für die Darstellung der 
Ergebnisse. 
 
4.9 Ethische Aspekte 
Von der Ethikkommission an der Medizinischen Fakultät der Ludwig-Maximilians-






Insgesamt wurden 23 Interviews durchgeführt, davon zehn mit Patienten, drei mit 
Angehörigen und 10 mit Experten. Die Rekrutierung eines Angehörigen von einem 
Patienten mit einer Tumorerkrankung war nicht erfolgreich. Es gab keine rekrutierten 
Studienteilnehmer, die nach der Zusage die Durchführung des Interviews 
verweigerten. Die soziodemographischen Daten der interviewten Patienten und 
Angehörigen werden in Tabelle 2 dargestellt. 
Tabelle 2: Soziodemographische Daten von Patienten und Angehörigen 
 Patienten (n=10) Angehörige (n=3) 













































































Es nahmen insgesamt zehn Experten an der Studie teil, davon fünf Fachärzte sowohl 
aus dem stationären als auch aus dem ambulanten Bereich mit den 
Facharztbezeichnungen Onkologie, Palliativmedizin, Pneumologie und Kardiologie. Des 
Weiteren wurden ein Physiotherapeut, ein Atmungstherapeut, ein Atemtherapeut, die 
Leitung einer Selbsthilfegruppe sowie ein Sozialarbeiter interviewt. 
 
5.2 Wahrnehmung der Versorgungssituation 
In diesem Abschnitt wird die Wahrnehmung der Interviewpartner in Bezug auf die 
Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot dargestellt. Dabei werden 
die Aussagen krankheitsübergreifend in den drei Interviewgruppen Patienten, 
Angehörige und Experten zusammengefasst. 
 
5.2.1 Patienten 
Die interviewten Patienten berichten meistens rückblickend von für sie prägenden 
Erlebnissen in ihrer medizinischen Geschichte und bewerten anhand dieser Ereignisse 
ihre Versorgungssituation. 
Nur wenige äußern sich positiv wie zum Beispiel ein Patient über sein Verhältnis zu 
seinem jetzigen behandelnden Arzt:  ARZT  bi  ich begei e  ei  e  ei  eh  
gerader, furchtbar ehrlicher Mensch auch ist. Da a  a  a  ga  ffe  ede  
(P8/29)2. Eine Patientin berichtet, sie habe sich lediglich in der Reha „aufgehoben 
gefühlt , der Arzt hätte ja nie für sie Zeit (P3/106). Ein anderer ist mit seiner Situation 
eigentlich zufrieden, hat aber anhand der Berichte von Mitgliedern seiner 
                                                     
2 Die Nummerierung beinhaltet die Interviewgruppe (P=Patient; A=Angehöriger; E=Experte), die 
Nummer des Interviews und den Absatz der Zitatstelle, wie sie in MAXQDA11 ausgegeben wird. 
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Selbsthilfegruppe die Befürchtung, er würde aufgrund seines Alters und seines 
Geschlechts schlechter behandelt (P5/135). 
Die Urteile der restlichen Patienten fallen überwiegend negativ aus. Zwei Patientinnen 
haben das Gefühl, sie müssten sich um alles selber kümmern. Die eine komme ohne 
die Unterstützung ihrer Tochter mit dem Gesundheitssystem überhaupt nicht zurecht 
(P3/10) (P4/57). Ebenso fühlt sich eine weitere Patientin von der Bürokratie 
überfordert (P9/64). Sie berichtet außerdem davon, ihre Ärzte würden ihre Meinung 
nicht wahrnehmen wollen und stattdessen über ihren Kopf hinweg Entscheidungen 
treffen (P9/34). Zwei Patientinnen kritisieren andere Aspekte der Versorgung. Eine 
Patientin mit fortgeschrittener COPD bedauert, dass ihre Behandlung nicht zügig genug 
verlaufen sei (P2/64). Eine andere Patientin wartet hingegen noch auf einen 
„Durchbruch“ und hat nicht das Gefühl, die Therapie sei erfolgreich (P1/69). 
Zusammenfassend kann man sagen, dass die Patienten ihre Versorgungssituation nicht 
besonders positiv bewerten. 
 
5.2.2 Angehörige 
Die Angehörigen bewerten die Versorgungssituation ähnlich wie die Patienten, 
nehmen aber zusätzlich noch die Auswirkungen auf sich selbst wahr. 
Der Sohn einer älteren Patientin stößt bei der Pflege seiner Mutter an seine Grenzen 
und empfindet die Situation als äußerst anstrengend (A3/18). Er kann auch auf 
Nachfrage keinerlei Unterstützung identifizieren und wirkt sehr hilflos (A3/98). Die 
Frau eines Patienten empfindet die jetzige Versorgung als „wohltuend“ A / , gerade 




Die Frau eines anderen Patienten erzählt rückblickend von der Versorgung ihres 
Mannes, der mit schwerer Atemnot bei zunehmender Herzinsuffizienz im Krankenhaus 
lag. Ohne vorherige Kommunikation sollte der Mann auf einmal entlassen werden. 
„Diese Situation, die war einfach so heftig  (A1/5), einen schwerkranken Mann alleine 
mit dem Taxi nach Hause zu schicken  (A1/4). In ihrer Verzweiflung habe sie Hilfe bei 
der Palliativmedizin gesucht: „da  fa d ich  ha a i ch  ie ha  f  eagie  
(A1/4). Für diese Unterstützung sei sie heute immer noch dankbar (A1/5). 
 
5.2.3 Experten 
In diesem Kapitel wird der Fokus auf die subjektiven Urteile der Experten gelegt und 
nicht auf konkrete Sachverhalte. Diese folgen im nächsten Kapitel. 
Einige Experten bezeichnen die Versorgung aus unterschiedlichen Gründen als 
„sch ie ig  (E1/8) (E3/23) (E8/17). Eine Expertin ist der Meinung, im Münchner Raum 
könne man zufrieden sein mit der Versorgung, gerade in ländlichen Gebieten sei sie 
aber „ausbaufähig  (E2/16). Die emotionale Belastung der Experten zeigt sich in den 
Begriffen, die sie in Bezug auf die Versorgung von Patienten mit refraktärer Atemnot 
benutzen. Es fallen Worte wie „unbefriedigend“ E / , „zeitaufwendig“ E /  und 
„unzufrieden“ E / . 
Mehrere Experten bezeichnen die Versorgung als „unterfinanziert“ E /  (E7/43) 
(E9/32). Einer ist der Meinung, die Versorger seien zwar bemüht, die Patienten am 
Ende aber wieder sich selbst überlassen (E6/12). Zu einem ähnlichen Schluss kommt 
eine andere Expertin: „…ich de e  da  die K ege  ich ch  be he   abe  
spezielle Konzepte zur Therapie der Atemnot haben wir momentan eben noch sehr, 





Im letzten Kapitel tauchten bei der Beurteilung der Versorgungssituation der Experten 
bereits einige Kritikpunkte auf. Diese werden hier konkret dargestellt. 









5.3.1 Fehlendes therapeutisches Konzept 
Als ein Hauptproblem in der Versorgung von Atemnot wird von vielen Experten ein 
mangelndes therapeutisches Konzept angesehen. Eine Expertin drückt es so aus: „Also, 
mit den Grunderkrankungen, glaube ich, kennen sie sich gut aus, damit habe ich jetzt 
kein Problem, aber dass man jetzt sagt, die, die da unter unerträglicher Atemnot leiden, 
die bleiben hängen. Ich glaube nicht, dass die für die Patienten viele Konzepte haben. 
Da ist nichts.  (E5/12). Ein Lungenarzt nennt Medikamente und eventuelle 
Rehabilitationsbesuche als Therapiemöglichkeiten,  i d die M g ich ei e  
ziemlich begrenzt bei so e a  (E10/15). 
Ein anderer Experte zieht den Vergleich zur Schmerztherapie: „Also, wenn jemand 
Schmerzen hat, dann sagt man, ja, wie ist es schmerztherapeutisch, aber mit Atemnot, 
Abbildung 1: Grafische Darstellung der Versorgungsprobleme 
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das sagt dann der Erste, da kann man nichts machen und da kann man halt nichts 
machen, weil es gar nicht in den Köpfen drin ist, dass man da auch mal mehr machen 
könnte." (E3/67). Patienten würden deshalb ihre Beschwerden mit der Atemnot den 
Ärzten gar nicht schildern. 
In diesem Zusammenhang steht die Aussage einer Expertin, es gebe auch in Kliniken 
keine systematische Erfassung der Atemnot. So würde man das Symptom leicht außer 
Acht lassen (E5/37). 
Eine Patientin berichtet davon, ihr Arzt würde das Problem nicht immer ernst nehmen: 
Ja  ich habe ih  da  ge ag  da  ich  ch er atmen kann und dann hat er gesagt, 
a  a da  a  ch   (P2/9).  
 
5.3.2 Fehlender Ansprechpartner für Atemnot 
Laut den Aussagen der Interviewpartner liegt die Versorgung von Patienten mit 
refraktärer Atemnot in den meisten Fällen nicht beim Facharzt. Ein Kardiologe 
berichtet übereinstimmend mit einer Angehörigen, Atemnot spiele in der Kardiologie 
keine große Rolle E / . „Also, der Kardiologe, der hat praktisch nur an den 
Medikamenten was gemacht. Hat festgestellt, wie die Koronarien, wie die Gefäße 
aussehen, wie das Rückflussvolumen ist usw. und so fort. Da ging es eigentlich nie so 
 die A e  (A1/24). 
Der Spezialist für Lungenerkrankungen scheint auch nicht der Ansprechpartner für 
Atemnot zu sein. Eine Pneumologin berichtet, nur etwa 30% der COPD-Patienten 
würden einen Pneumologen sehen. Dabei würden sich die Besuche auf ca. zwei Mal im 
Jahr begrenzen (E5/6). 
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Eine Pneumologin merkt an, dass nur wenige Patienten den Weg zur Palliativmedizin 
finden würden. Diese könne ihnen in solchen Situationen wohl am ehesten helfen 
(E5/9). 
Die meisten Patienten mit refraktärer Atemnot gehen laut Expertenmeinung zum 
Hausarzt. Der sei ihrer Meinung aber mit dem Symptom überfordert. Ein Pneumologe 
stellt es in Bezug auf COPD folgendermaßen dar: „Also, die Hausärzte müssen schon 
sehr viel machen bei COPD. Manchmal ist es gut, manchmal ist es nicht so gut. Aber 
allein dadurch, dass die Hausbesuche machen, is  ch  ie  La  bei  Ha a  
(E10/36). 
Eine Ärztin fasst die Situation so zusammen: i  d fe  e  a ich  einseitig auf die 
Pneumologie sehen, wir müssen ja auch die Kardiologie mit reinnehmen, und da dürfte 
es, glaube ich, ähnlich sein. D.h. echte Profis zur Behandlung jetzt von Atemnot gibt es 
noch ich  age ich e  a   (E5/10). 
 
5.3.3 Die A emno -Angst-Spirale  
Ein Problem, das Patienten, Angehörige und Experten gleichermaßen beschäftigt, ist 
die „Atemnot-Angst-Spirale“, wie sie ein Physiotherapeut nennt E / . Atemnot 
führe zu massiven Ängsten und diese würden dann wiederum die Atemnot 
verschlimmern. In diesen akut auftretenden Situationen Hilfe zu bekommen oder 
anzubieten, sei sehr schwierig. Eine Patientin kann aus diesem Grund nicht alleine 
duschen gehen A / , eine andere hat Schlafprobleme: „Und nachts ist es ja ganz, 
ga  ch i   Da  i  e enaufreibend. Ich schlafe oft manches Mal bloß zwei 
Stunden“ P / . 
Eine Atemtherapeutin hat auch nach langjähriger Erfahrung bisher keine Lösung für 
dieses Problem gefunden: Ma  a  f  ich  ge a  age  a  a  e  da d da 
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haben wir oft noch ein Problem, denn für die Atemnot, da versucht man alles Mögliche 
zu machen, aber das nützt ja nichts, wenn du die Angst nicht in Griff kriegst und da 
feh   ch e a  ei  Ba ei  (E1/35). Sie ist der Meinung, ein Psychologe könne 
in einer solchen Situation nicht helfen. Erstens wäre die Lage zu akut für ein Gespräch, 
zweitens würden viele Patienten einen Psychologen seines Berufes wegen ablehnen 
(E1/37). 
 
5.3.4 Immobilität der Patienten 
Die symptombedingte Immobilität stellt ein großes Problem in der Versorgung von 
Patienten mit refraktärer Atemnot dar. Ein Angehöriger macht sich dazu viele 
Gedanken: COPD-Patienten neigen dazu, einfach nur noch auf dem Sofa zu sitzen und 
immer schwächer zu werden. Die Muskeln atrophieren. Die Katze beißt sich in den 
Schwanz  (A3/116). Dies betrifft auch eine Krebspatientin, die wegen ihrer Atemnot 
ins Krankenhaus eingewiesen wurde: e  a  e  hie  i  K a e ha  ieg  i d 
es natürlich auch nicht besser, dadurch, dass der Körper sich nicht bewegt. Eigentlich 
noch viel weniger als daheim. So heute Morgen beim Gehen hatte ich das Gefühl, ich 
bin eigentlich noch schwächer als vor drei Tagen, als ich ins Krankenhaus eingeliefert 
de  (P1/69). 
Mehrere interviewte Patienten sind dadurch an ihr Zuhause gebunden und teilweise 
abhängig von ihren Angehörigen wie diese hier: We  ei e Sch e e   d 
mit mir einkaufen geht und ich fahre mit dem Rollator und sie geht daneben mit dem 
Ei a f age  eh  geh  a ich  eh  (P3/102). Die Einschränkung betrifft aber 
nicht nur Erledigungen für den Haushalt. Eine Patientin kann trotz aller Anstrengungen 
nicht mehr zu ihrer Physiotherapeutin fahren: Ich chaffe da  ich  eh  Se b  e  
ich gefah e  e de  A  ich chaffe e  ei fach ich  eh  (P4/40). 
41 
 
Einem niedergelassenen Pneumologen ist das Problem bewusst. Seine Praxis liegt im 
ersten Stock ohne Fahrstuhl. Die Treppe stellt eine große Hürde für viele Patienten dar: 
Abe  die e  a ch ich  eh   Ih e  Die be he  ich ch  e  ie e  
nur irgendwann mal schaffen. Es gibt sogar welche, die lassen sich hier hochtragen 
 Sa i ä e  de   e a  (E10/32). 
 
5.3.5 Informationsmangel der Patienten 
Viele Patienten geben an, sie bekämen von ihren Ärzten keine Informationen zu 
weiteren Therapiemöglichkeiten (P2/34) (P6/111) (P12/52). Es bleibt jedoch offen, ob 
sie auch aktiv danach fragen. Ein Patient höheren Alters wundert sich darüber, dass die 
Frauen in seiner Selbsthilfegruppe immer Bescheid wüssten, er von seinem Arzt aber 
keine Informationen bekäme. Er mutmaßt, das könne entweder an seinem 
fortgeschrittenen Alter liegen oder daran, dass er nicht genug danach fragt (P5/135). 
Manche Experten sehen das Problem jedoch nicht bei den Ärzten, sondern bei der 
mangelnden Kooperation seitens der Patienten. A  e  gib  e ede  diejenigen, die 
alles in Anspruch nehmen und sich voll rundherum versorgen lassen, so das 
Rundherum-Wohlfühlpaket und es gibt die, an die man sowieso nicht rankommt. Das 
i   ei  bi che  ei  Ei d c  (E8/26).  
 
5.3.6 Belastung der Angehörigen 
Die Atemnot ihrer Schützlinge betrifft unmittelbar auch die Angehörigen: e  ei  
Mensch in Atemnot ist, alle Menschen, die drum herum sind, die werden davon 
angesteckt und das ist sehr, sehr anstrengend, nicht nur für den, der in Atemnot ist, 
sondern auch und speziell oft auch für die Angehörigen, weil die das in sich spüren 
e  a  f  ei e N  da i  d die A g i  a i e  ahe a  T d  (E9/46). 
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Belastend ist insbesondere das Gefühl der Ohnmacht angesichts dieses Symptoms: 
bei a che  K a hei e  ei  a  was man machen kann, an 
Handlungsanweisungen. Aber bei Atemnot, ich wüsste jetzt auch nicht, was ich z.B. 
Verwandten sagen soll, wenn mir das und das passiert, dann mache das und das. Da 
ä e ich a ch be f ag  eh ich ge a de  (P1/29). 
In dieser Situation bekommt der Angehörige ein schlechtes Gewissen, weil er nicht 
helfen kann und der Patient, weil er seinen Angehörigen belastet. Ich habe a ch a  
schon ein schlechtes Gewissen, dass ich manches Mal sage, dass ich Sachen einfach 
dann versuche zu machen  die eh  eh  ch ie ig i d  (P4/64). 
Ein Pneumologe erkennt das Problem, sieht aber keine Lösung: A geh ige  die  
einen End-Stage-COPD-Patienten zu Hause betreuen müssen oder zu Hause haben, 
denen geht es nicht gut damit. Da hat man den Eindruck, dass die auch Unterstützung 
hä fig b a che  die a  da  a   Ve f g g e e  a  (E10/58). Er fügt 
hinzu, Hausärzte wären in diesem Fall womöglich die besseren Ansprechpartner, da sie 
mehr Erfahrung mit palliativer Betreuung hätten. 
 
5.4 Atemnotambulanz 
Im Folgenden werden die Ergebnisse auf die Frage dargestellt, wie die Idee einer 
Atemnotambulanz aufgenommen wird und wie diese aufgebaut sein müsste, um eine 
angemessene Versorgung von Patienten mit refraktärer Atemnot gewährleisten zu 
können. 
Die Idee einer Atemnotambulanz wird in allen Interviewgruppen äußerst positiv 
bewertet. Patienten reagieren bisweilen sogar euphorisch „Da würde man ja jubeln, 
wenn es so etwas wirklich gibt“ P / . Andere Interviewpartner äußern sich 
43 
 
zurückhaltender, entwickeln aber schnell eigene Ideen zur Gestaltung einer solchen 
Ambulanz. 
In keinem Interview wird die Atemnotambulanz abgelehnt oder kein Bedarf dafür 
gesehen. Negative Aussagen betreffen Zweifel, die Ambulanz könne nicht richtig 
gestaltet werden, um ihrer Aufgabe gerecht zu werden. 
Folgende Probleme werden von den Interviewpartnern identifiziert: Erstens müsse klar 
definiert und jedem verständlich gemacht werden, wie die Zielgruppe der Ambulanz 
aussehe. Misslinge eine klare Kommunikation, kämen „jeden Tag 100 [Anm.: 
Patienten]  ei  A e   ei e  de  Ha d e be ha  i  Be ch e debi d 
in der Bevölkerung“ sei E / . 
Zweitens könne es Patienten geben, die die Ambulanz nicht unterstützten. Ein Arzt 
begründet das damit, dass seine meist privat versicherten und rauchenden Patienten 
zu eitel seien, um Hilfe anzunehmen (E8/24). Eine andere Expertin erkennt ein weitaus 
pragmatischeres Problem: immobile Patienten wären gar nicht in der Lage, in eine 
Ambulanz zu kommen (E1/41). Auch eine Patientin gesteht sich selbst diese Hürde ein 
(P4/65). 
Drittens werden Zweifel bezüglich der zuweisenden Ärzte geäußert. Es sei prinzipiell 
schwierig, den Ärzten zu vermitteln, dass es eine solche Ambulanz gebe und sie 
Patienten dorthin überweisen könnten. Zudem könne die Ambulanz von vielen als 
Konkurrenz gesehen werden: 
Die Fachä e habe  ha  iede  A g  da  ih e  de  Pa ie  egge e  i d  
Da   a  i e  ei a ie e  Wa  a  a  dagege  ache  Mi  
Überzeugungsarbeit, das ist nicht Wegnehmen, dass es sich ergänzt. Aber das ist 
mühselig. Mühselig." (E5/43). 
44 
 
Eine Expertin entwickelt die Idee, man könne in einer Art Forschungsambulanz 
verschiedene Therapiemöglichkeiten ausprobieren, um ein gutes Konzept zu 
entwickeln (E5/71). Eine regelmäßige Evaluation der Ambulanz sei daher sehr wichtig 
(E5/74). 
Im Verlauf der Gespräche über die Konzeption einer Atemnotambulanz werden 
verschiedene Themen wiederholt angesprochen (s. Abbildung 2), weshalb die 









































Die Frage, welche Berufsgruppe in einer Atemnotambulanz tätig sein sollte, wird nur 
von den Experten klar beantwortet. Patienten und Angehörige können sich nicht genau 
vorstellen, von wem sie therapiert werden könnten. Sie nennen hingegen Leistungen, 
die in der Ambulanz erbracht werden sollten und kommen deshalb weiter unten zu 
Wort. 
Große Übereinstimmung besteht unter den Experten, dass die Atemnotambulanz 
interdisziplinär und interprofessionell aufgebaut sein müsse. Jeder von ihnen zählt bis 
zu sechs verschieden Berufsgruppen auf, die er sich vorstellen könnte. Darunter 
werden Allgemeinmediziner, Pneumologen, Kardiologen, Neurologen, Onkologen, 
Palliativmediziner, Physiotherapeuten, Psychologen, Atemtherapeuten und 
Sozialarbeiter genannt. Deutlich wird, dass Patienten mit refraktärer Atemnot 
unbedingt von einem gut zusammenarbeitenden Team behandelt werden müssten. 
Ein Experte drückt es so aus: Da   i ge d ie  ei  Ve b d ei   die 
Hausärzte, die Klinikärzte, Spezialisten wirklich an einem Strang ziehen. Ich glaube, 
dass das auch so ein Problem ist, dass da jeder so vor sich hin wurschtelt und nicht alle 
miteinander optimal reden“ E / . 
 
5.4.2 Leistungen für Patienten 
Patienten erhoffen sich von einer Atemnotambulanz konkrete Hilfe in Bezug auf ihre 
Atemnot und den Umgang damit. So wünschen sie und die Angehörigen folgende 
Leistungen: Erlernen von Atemtechniken (P5/151); Kräftigungsübungen für die 
Muskulatur (A3/132); praktische Tipps zum Umgang mit Atemnot (P8/128), unter 
anderem für besseren Schlaf (P4/74); Austausch unter Betroffenen (P8/126); Hilfe bei 
sozialrechtlichen Fragen, z.B. bei Problemen mit Krankenkassen (P3/112). Letzteres 
spricht auch eine Expertin an, die in der frühen Anbindung von Patienten an den 
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palliativen Sektor die Chance sieht, komplexe Themen wie Vorsorgevollmacht oder 
Patientenverfügung rechtzeitig ansprechen zu können (E2/24). 
Übereinstimmend sind viele der Überzeugung, zunächst müsse ein gutes Assessment 
erfolgen, um den Patienten die richtige Behandlung zukommen zu lassen (E1/51) 
(E6/22). Diese würde sich aufgrund des heterogenen Patientenkollektivs ohnehin stark 
unterscheiden (E1/53). Mehrmals wird betont, dass eine erfolgreiche Therapie nur aus 
einer Kombination von pharmakologischen und nicht-pharmakologischen Ansätzen 
bestehen könne (E6/38) (P1/75). Gerade eine gute Schulung von Patienten und 
Angehörigen könne eine stabile Grundlage für die Behandlung darstellen (E7/32). 
Ein Experte hat sich zur Herangehensweise an das Symptom Atemnot schon länger 
Gedanken gemacht: Da eine solche Atemnot nicht heilbar sei, könne man dem 
Patienten nur Mittel an die Hand geben, auch mit der Atemnot leben zu können. Er 
nennt immer wieder das Schlagwort „Empowerment“. Ich g a be  da  Pa ie e  
helfen würde, gerade in der Atemnot und Angst, wenn er Angebote hat, wo ganz stark 
das Thema Empowerment im Vordergrund steht, also was kann er selber tun, was muss 
e  e be  e e  ie a  e  e be  g  f  ich ge  i  ei e  Si a i  (E6/13). Eine 
klare, realistische Zielsetzung führe auch zu mehr Zufriedenheit von Patient und 
Behandler während der Intervention. Außerdem sieht er „Empowerment“ als „Exit-
Strategie“ an: Kämen Patienten auch ohne Spezialisten mit ihrer Atemnot zurecht, 
müssten sie gar nicht mehr in die Atemnotambulanz kommen und es wären wieder 
Kapazitäten für neue Patienten da (E6/38). 
 
5.4.3 Lö ng der A emno -Angst-Spirale  
Eine der größten Belastungen, die refraktäre Atemnot bei Patienten auslöst, ist die 
Angst. Wie oben beschrieben berichten viele Patienten, Angehörige und Experten 
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davon, dass sie nicht wissen, wie sie diese bewältigen können. Deshalb ist gerade bei 
Patienten der Wunsch nach kompetenter Hilfe groß. 
Wie diese aussehen könnte, wird jedoch unterschiedlich beantwortet. Die einen sind 
der Meinung, dass es ausreiche, den Patienten in ein stabiles Versorgungssystem 
einzubetten (E7/30). So müsse insbesondere auch das familiäre Umfeld des Patienten 
geschult werden, um dem Patienten in akuten Situationen die Angst zu nehmen und 
ihn zu stabilisieren. In diesem Sinne nennt ein Experte folgendes Credo: A g  i d 
da  ei e  e  eh  Wi e  da i  (E6/19). 
Andere hingegen sind der Überzeugung, dass den Patienten zusätzlich von 
professioneller Seite Hilfe angeboten werden müsse. Die Frage nach der ausführenden 
Berufsgruppe wird jedoch nicht so leicht beantwortet. Allgemein scheint Konsens 
darüber zu bestehen, dass speziell ausgebildete Professionen wie z.B. die 
Psychotherapie keinen großen Rückhalt in der Gesellschaft haben und von vielen 
Patienten nicht akzeptiert würden. Deshalb sagen viele Experten, es sei nicht wichtig, 
welchen Beruf derjenige ausübe, er müsse nur der richtige Mensch sein (E10/68) 
(E6/22). 
Eine eindeutigere Antwort hingegen geben die Experten, die der Atemtherapie 
nahestehen. Diese wird von mehreren als besonders geeignet angesehen, Zugang zur 
Psyche der Patienten zu finden (E9/62). Da sie in der Gesellschaft noch relativ 
unbekannt sei, würden Patienten ihr offen und neugierig gegenüberstehen. Außerdem 
verbinde sie auf sonst eher ungenutzte Weise Körper und Geist. Ein Experte fasst es 
folgendermaßen zusammen: ge ade i  de  A e a b a  e da  a ch ei  
guter Anknüpfungspunkt sein, dass Patienten sich dann auch auf einer anderen Ebene 
vielleicht eher öffnen und einlassen und das geht, glaube ich, über Atemtherapie besser 
als über eine andere Schiene, weil man über die Atemtherapie, wie man so sagt, eine 
gute Brücke hat. Für solche Erkrankten braucht man eine Brücke, ohne Brücke geht das 
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nicht, wenn man sagt, jetzt kommt der Seelsorger auch ch  ih  da  i  ch ie ig  
(E3/75).  
 
5.4.4 Leistungen für Angehörige 
Wenn es darum geht, wie Angehörigen von Patienten mit refraktärer Atemnot 
geholfen werden könnte, gehen die Meinungen auseinander. Manche sind der 
Überzeugung, diesen sei schon geholfen, wenn es den Patienten besser ginge (A1/38). 
Andere können sich durchaus spezialisierte Angebote vorstellen. Diese reichen von 
professionellen Beratungen und Hilfestellungen bis zu Gruppenangeboten für den 
Austausch unter Betroffenen (E6/21; E9/68). Viele sind der Überzeugung, dass die 
Angehörigen mit einer angemessenen Schulung über Atemnot ein stabileres Umfeld 
für die Patienten bilden könnten (z.B. A1/54). Angesprochen werden auch 
Entlastungsangebote in der häuslichen Pflege (E2/30). So erhielten Angehörigen 
Freiraum, ohne das Gefühl zu haben, ihre Schützlinge im Stich zu lassen. 
 
5.4.5 Telefonische Erreichbarkeit und Notruf 
In vielen Patienteninterviews taucht der Wunsch nach telefonischer Erreichbarkeit auf. 
Dieser Wunsch steht im Kontext zum Verlangen nach Sicherheit und der Möglichkeit, 
in einer akuten Atemnotattacke Hilfe zu bekommen. Ein Experte hält diese 
Erreichbarkeit für unabdingbar: „wenn man so etwas ernst meint und wenn man das 
richtig gut machen will, dann braucht es letztendlich auch einen Dienst für so etwas. 
Weil Atemnot hält sich halt nicht an die Kernarbeitszeiten, Montag bis Freitag“ E / . 
Eine andere Expertin hält telefonische Unterstützung nur unmittelbar verbunden mit 
einem vorherigen persönlichen Kontakt für möglich. Andernfalls könne man den 
individuellen Fall nicht angemessen beurteilen (E2/32). Ein anderer gibt zu bedenken, 
Atemnot mache eher sprachlos; eine Notrufnummer könne in einer akuten 
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Atemnotattacke also gar nicht helfen (E6/35). Eine Expertin sieht das erfahrungsgemäß 
jedoch anders: Mit Atemnot könne man nirgendwo hinlaufen; eine Notrufnummer sei 
also die einzige Chance, Hilfe zu bekommen (E4/63). 
Ein Experte berichtet aus eigener Erfahrung von einer anderen Lösung für Notfälle: Mit 
einer Notfallliste mit genauen Handhabungen könne man den Patienten eine schnelle 
und unkomplizierte Lösung anbieten (E3/11). 
 
5.4.6 Hausbesuche 
Bei der Frage nach Hausbesuchen werden als Antwort unterschiedliche Aspekte 
beleuchtet. Ein Arzt aus dem palliativen Versorgungsbereich gibt zu bedenken, 
Hausbesuche könnten in Konkurrenz zur SAPV (Spezialisierte Ambulante Palliativ 
Versorgung) stehen (E2/32). Eine andere Expertin befürwortet Hausbesuche sehr, da 
immobile Patienten sonst von keinem anderen Arzt mehr gesehen würden, wenn 
immer mehr Hausärzte von Hausbesuchen absähen (E1/43). Gleichzeitig wird aber 
auch die finanzielle und zeitliche Realisierbarkeit in Frage gestellt (E10/65). 
 
5.4.7 Werbung 
Werbung wird als wichtiger Bestandteil zur Vorbereitung einer Atemnotambulanz 
gesehen. So könne nur durch gute Informationspolitik das geeignete Patientenkollektiv 
mobilisiert und möglichem Konkurrenzdenken von z.B. Fachärzten vorgebeugt werden 
(E5/41;72). Diese müsse möglichst frühzeitig in Form von Flyern und Vorträgen bei 
allen möglichen Zuweisern und Informationsstellen verbreitet werden, wie z.B. 
Hausärzten, Fachärzten, Palliativdiensten, Selbsthilfegruppen und 
Krankenversicherungen (E3/70) (E6/27). Es gehe darum, eine möglichst große 
Aufmerksamkeit für dieses Thema zu schaffen (E6/30). Die Leiterin einer 
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Selbsthilfegruppe weist ausdrücklich auf das Problem hin, dass in ihrer Gruppe 
lediglich ein Drittel der Mitglieder über Internetzugang verfüge (E4/172). 
 
5.4.8 Räumlichkeiten 
Manche Interviewpartner möchten daran erinnern, man dürfe grundlegende Aspekte 
bei der Konfiguration einer Atemnotambulanz nicht außer Acht lassen. So wäre es für 
einen guten Zulauf wichtig, dass die Räumlichkeiten gut erreichbar wären. Parkplätze 
müssten in unmittelbarer Nähe vorhanden, der Zugang zum Gebäude barrierefrei und 
die Wege zu den Räumlichkeiten kurz sein (E6/39) (E7/43). Außerdem regt eine 
Expertin an, die Räumlichkeiten könnten freundlicher gestaltet sein als in vielen 
Kliniken üblich, da eine angenehme Atmosphäre auch zur Therapie beitrage (E9/70). 
Zumindest sei eine gute Klimatisierung notwendig, da Patienten mit Atemnot äußerst 




6.1 Zusammenfassung der Ergebnisse 
In dieser Studie wurden Patienten, Angehörige und Experten zu ihrer Wahrnehmung 
der Versorgungssituation, zu Versorgungsproblemen und dem Konzept einer 
Atemnotambulanz für Patienten mit refraktärer Atemnot interviewt. 
Die Patienten bewerteten die Versorgungssituation anhand ihrer medizinischen 
Geschichte und fühlen sich überwiegend überfordert und nicht ernst genommen. Die 
Betreuung der Patienten stellt für die Angehörigen eine große Belastung dar. Dabei 
fühlen sich die Angehörigen hilflos und allein gelassen. Bei den Experten fallen zur 
Beschreibung der Versorgungssituation Begriffe wie „schwierig“, „unbefriedigend“, 
„zeitaufwendig“ und „unzufrieden“. 
Die Interviewpartner benennen konkrete Versorgungsprobleme: Dazu zählen ein 
fehlendes therapeutisches Konzept, die Isolation immobiler Patienten und die 
Belastung von Angehörigen. Des Weiteren wurde von den Experten kritisiert, dass es 
keinen eindeutigen Ansprechpartner für Atemnot gibt, Patienten unzureichend 
informiert werden und das Problem der „Atemnot-Angst-Spirale“ weiterhin 
ungelöst ist. 
Die Idee einer Atemnotambulanz wurde in allen Interviewgruppen überwiegend 
positiv aufgenommen. Insbesondere die Experten entwickelten eindeutige 
Vorstellungen zur Konzeption einer solchen Ambulanz. Diese umfassen in erster Linie 
die Arbeit eines interdisziplinären und interprofessionellen Teams, das gemeinsam ein 
Konzept zur Linderung der Atemnot entwirft. Dabei steht „Empowerment“ im 
Vordergrund, damit sich Patienten und Angehörige auch in Notsituationen aus der 
gefährlichen „Atemnot-Angst-Spirale“ befreien können. Während Hausbesuche 
kontrovers diskutiert werden, gibt es eine größere Befürwortung von Angeboten für 
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Angehörige. Zudem gibt es Überlegungen zur praktischen Umsetzung einer Ambulanz 
inklusive der Gestaltung der Räumlichkeiten und Werbemaßnahmen.  
 
6.2 Methodische Reflexion 
In dieser Studie wurde zur Bearbeitung der Studienfrage ein qualitativer Ansatz 
gewählt. Mit der Erstellung eines qualitativen Stichprobenplanes sollte hierbei das Ziel 
erreicht werden, eine möglichst große Varianz zu gewährleisten (Patton 2002). Als 
Limitation kann die relativ kleine Stichprobengröße gesehen werden. Gerade bei der 
Einteilung der Interviewpartner in die drei Gruppen Patienten, Angehörige und 
Experten und der weiteren Kategorisierung nach Vorerkrankungen muss eine 
Interviewanzahl von 23 kritisch bewertet werden. Die Frage, wie viele Interviews 
ausreichend sind, ist unter qualitativen Forschern umstritten (Baker et al. 2012). In 
dem Review von Baker et al. geben die Wissenschaftler Anhalte, woran sich die 
Stichprobengröße orientieren sollte. Demnach sollte sie tendenziell größer werden, je 
unterschiedlicher die Fallauswahl ist und das Ziel der Untersuchung die Darstellung von 
Unterschieden statt von Gemeinsamkeiten ist. Es ist jedoch nicht ungewöhnlich, wie in 
dieser Studie pro Kategorie teilweise nur einen Fall zu untersuchen (Schreier 2010). 
Letztendlich muss man Marshalls Lösungsansatz folgen, nämlich ob die 
Forschungsfrage adäquat beantwortet wurde (Marshall 1996). Diese Studie gibt einen 
breiten Überblick über die Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer 
Atemnot aus Sicht der Beteiligten. Dennoch hätte man die Auswahl der Beteiligten im 
qualitativen Stichprobenplan auch noch erweitern können. Zum Beispiel wird der 
Bereich der niedergelassenen Ärzte nur durch einen Pneumologen repräsentiert, 
andere Fachärzte wie Allgemeinmediziner und niedergelassene Kardiologen wurden 
nicht interviewt. Basierend auf dieser Arbeit wären weitere Studien in diesem Bereich 
vorstellbar, zum Beispiel zu der Frage, welche Behandlung palliativ tätige Hausärzte 
Patienten mit refraktärer Atemnot zukommen lassen. 
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Die Anwendung des Leitfadens von Margrit Schreier resultiert in Kombination mit 
Saldañas Evaluation Coding in einer relativ deskriptiven Auswertung. Auf interpretative 
Analysen wurde weitgehend verzichtet. Man könnte argumentieren, dass für eine rein 
deskriptive Darstellung der Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer 
Atemnot eine quantitative Untersuchung z.B. mithilfe von Fragebögen ausgereicht 
hätte. Das Abfragen einzelner Items wäre der komplexen Versorgungssituation von 
Patienten mit refraktärer Atemnot jedoch nicht gerecht geworden. In den Gesprächen 
konnten die Interviewpartner ihre Erfahrungen und Ansichten darlegen und erklären. 
Des Weiteren war es ihnen möglich, eigene Theorien zu entwickeln wie z.B. zum 
Thema Empowerment. Die Anwendung von qualitativen Interviews gibt Raum für diese 
integrative Arbeit. Gleichzeitig erreicht es die deskriptive Herangehensweise, den 
Charakter der Aussagen nicht zu verändern, die für sich bereits eine Interpretation der 
Interviewpartner darstellen. 
In dieser Studie wurde der COREQ, eine Leitlinie zur Berichterstattung für qualitative 
Interview- und Fokusgruppenstudien, als Grundlage für die Beschreibung der Methodik 
verwendet. Die Orientierung an dieser Leitlinie soll dazu beitragen, den 
Forschungsprozess nachvollziehbar und damit bewertbar zu machen (Tong et al. 2007). 
Gerade für junge Autoren wird der Nutzen von Leitlinien zur Berichterstattung betont 
(Vandenbroucke 2009). Im Anhang ist der COREQ einsehbar inklusive der Nachweise, 
an welcher Stelle auf die einzelnen Punkte eingegangen wurde (s. Kapitel 8.5). Neben 
dem COREQ existieren viele weitere Leitlinien wie zum Beispiel der ENTREQ (engl. 
Enhancing transparency in reporting the synthesis of qualitative research) oder der 
SRQR (engl. Standards for Reporting Qualitative Research) (O'Brien et al. 2014; Tong et 
al. 2012). Während der ENTREQ speziell auf das Berichterstatten qualitativer 
Übersichtsarbeiten zugeschnitten ist, wäre der SRQR für die vorliegende Studie in 
Frage gekommen. Die Autoren stellen an den SRQR den Anspruch, für jede qualitative 
Herangehensweise geeignet zu sein und damit die Transparenz aller Aspekte 
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qualitativer Forschung zu verbessern. Sie argumentieren wie Barbour et al., dass auf 
diese Weise den Forschern die Auswahl der Methodik freigestellt bleibt und nicht 
durch eine Leitlinie beeinflusst wird (Barbour 2001). Andererseits bleibt der SRQR 
dadurch sehr allgemein und beinhaltet Items wie das Erstellen eines Abstracts. Im 
Vergleich dazu bietet der COREQ eine detaillierte Aufstellung zu berücksichtigender 
Items mit Fokus auf Interview- und Fokusgruppenstudien. Für die vorliegende Studie 
war der COREQ als Leitlinie gut geeignet, um die Berichterstattung sorgfältig und 
umfassend zu erstellen. 
 
6.3 Diskussion der Ergebnisse 
6.3.1 Wahrnehmung der Versorgungssituation 
Zur Analyse der Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot wurde im 
ersten Teil die subjektive Wahrnehmung der Versorgungssituation dargestellt. Diese 
wurde in allen Interviewgruppen überwiegend negativ bewertet. Bei Patienten und 
Angehörigen wurde neben der Belastung durch die Atemnot das Gefühl von 
Hilflosigkeit und Isolation im deutschen Gesundheitssystem thematisiert. 2003 
untersuchten Booth et al. in einer qualitativen Interviewstudie aus Großbritannien die 
Auswirkungen von Atemnot auf den Alltag von Patienten mit COPD oder Lungenkrebs 
und deren Angehörige (Booth et al. 2003). Diese Studie zeigte vor allem die 
psychischen Nöte von Angehörigen, welche nicht ausreichend Beachtung finden. 
Sowohl Patienten als auch Angehörige fühlten sich isoliert und benötigten dringend 
mehr Unterstützung. Bestehende Angebote konnten den Bedarf nicht decken. 
Insbesondere Tumorpatienten seien betroffen, da diese unter Angst vor plötzlich 
beginnender Atemnot litten.  
Allein unter dem Aspekt der Wahrnehmung der Versorgungssituation sind die 
Ergebnisse von 2003 aus Großbritannien mit den Ergebnissen von heute in 
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Deutschland trotz unterschiedlicher Gesundheitssysteme nahezu identisch. Die 
Ursachen für die Unzufriedenheit der Versorgungsituation sind jedoch unterschiedlich. 
In der Studie von Booth wird vor allem darauf hingewiesen, dass Ärzte und 
Pflegekräfte in der Behandlung von Patienten mit refraktärer Atemnot mangelhaft 
ausgebildet sind. In der vorliegenden Studie wird gezeigt, dass die Ursachen für die 
negative Bewertung der Versorgungssituation vielschichtig sind. Auf diese 
Versorgungsprobleme wird im Abschnitt 5.3.2 weiter eingegangen. 
Eine Stärke der vorliegenden Studie ist die Vernetzung dreier Perspektiven. Ergänzend 
zu den Erfahrungen der Patienten und Angehörigen wurden die in der Versorgung 
involvierten Berufsgruppen interviewt. Dadurch wird die Versorgungssituation von 
sehr unterschiedlichen Standpunkten aus bewertet. Am Beispiel der folgenden drei 
Punkte wird deutlich, welchen Gewinn die Kombination der unterschiedlichen 
Perspektiven bringt.  
Erstens wird in den Interviews gezeigt, dass auch die Experten die 
Versorgungssituation kritisch sehen und nicht zufrieden sind mit den bestehenden 
Strukturen. Es fallen Begriffe wie „unzufrieden“ und „unbefriedigend“. Damit zeigen 
die Expertenmeinungen aus dieser Studie erstmals auf, dass die Behandlung von 
Patienten mit refraktärer Atemnot auch für die Behandler eine emotionale Belastung 
darstellt. Diese Perspektive hat bisher kaum Beachtung gefunden. Auf sie lassen sich 
lediglich indirekt Rückschlüsse ziehen: Angesichts der zahlreichen 
Forschungsanstrengungen zu refraktärer Atemnot scheint der Bedarf nach 
Verbesserungen groß zu sein. Zumindest Teil der Motivation dazu könnte die 
emotionale Belastung sein, die die Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer 
Atemnot bei den Experten auslöst. Auch dieser Aspekt könnte im Rahmen der 
Implementierung einer Atemnotambulanz untersucht werden. 
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Zweitens identifizieren die Experten andere Versorgungsprobleme als Patienten und 
Angehörige. So wird von ihnen z.B. das Problem des fehlenden therapeutischen 
Konzepts aufgezeigt. Patienten und Angehörigen kritisieren zwar die fehlende 
Unterstützung, aber dass Experten kein therapeutisches Konzept bekannt ist, wird erst 
durch diese konkret genannt.  
Drittens ermöglicht die emotionale Distanz den Experten, Aussagen von Patienten und 
Angehörigen differenzierter bewerten zu können. Dies wird z.B. anhand des Wunsches 
nach einem 24-stündigen Notruf deutlich. Während für Patienten und Angehörige die 
Angst vor Atemnot im Vordergrund steht und sie verständlicherweise jederzeit Hilfe 
bekommen möchten, gibt es von Expertenseite kritische Stimmen, die hinterfragen, ob 
ein solcher Notruf in dieser Lage überhaupt hilfreich wäre. Es gibt die Überlegung, ob 
es nicht gerade bei Atemnot sinnvoller wäre, im Voraus für Notfallsituationen zu 
planen und den Patienten eine Art Notfallplan an die Hand zu geben. 
Wie an diesen drei Punkten exemplarisch gezeigt wurde, stellt die Kombination der 
unterschiedlichen Perspektiven eine große Bereicherung bei der Darstellung der 
Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot dar. 
Als positive Erfahrung wird in einem Interview mit einer Angehörigen die Betreuung 
durch Palliativmediziner genannt. Die Übernahme durch die Palliativmedizin stellt in 
der betreffenden Patientengeschichte eine regelrechte Erlösung dar und bildet in der 
Erzählung einen großen Kontrast zu der früheren medizinischen Betreuung. Diese 
Erwähnung sticht aus den überwiegend negativ konnotierten Bewertungen eindeutig 
heraus. Schroedl und Yount untersuchten in 20 semi-strukturierten qualitativen 
Interviews medizinische Bedürfnisse von COPD-Patienten. Sie identifizierten konkrete 
Versorgungsprobleme, die mithilfe von Palliativmedizin besser bewältigt werden 
könnten (Schroedl et al. 2014). Dazu zählen die Linderung von Symptomen, 
körperlicher Beeinträchtigungen, emotionalem Stress, sozialer Isolation und das 
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Thematisieren von Zukunftsängsten. Mit der Studie wollten sie die Forderung der 
American Thoracic Society, Palliativmedizin bei der Versorgung von Patienten mit 
chronischen Atemwegserkrankungen früher zu integrieren, mit konkreten 
Handlungsempfehlungen ergänzen (Lanken et al. 2008). Die positive Erfahrung mit der 
Palliativmedizin war in der vorliegenden Studie ein Einzelfall, zeigt aber, dass die 
Integration von Palliativmedizin einen erheblichen Einfluss auf die Bewertung der 
Versorgungssituation haben kann. 
 
6.3.2 Versorgungsprobleme 
In den Interviews konnten verschiedene Probleme bei der Versorgung von Patienten 
mit refraktärer Atemnot identifiziert werden. Diese betrafen ein fehlendes 
therapeutisches Konzept, fehlende Ansprechpartner und die Unerreichbarkeit 
immobiler Patienten. Des Weiteren wurden das Problem der „Atemnot-Angst-Spirale“, 
der Informationsmangel der Patienten und die hohe Belastung für die Angehörigen 
angesprochen. 
Die Patienten kritisierten in den Interviews Informationsmangel bezüglich ihrer 
Grunderkrankungen, möglicher Therapieoptionen und dem Umgang mit dem 
Symptom Atemnot. Dieser Mangel kann weitreichende Folgen haben und ist 
grundlegend für das Verständnis der Versorgungssituation von Patienten mit 
refraktärer Atemnot. Rogers et al. fanden heraus, dass Patienten mit chronischer 
Herzinsuffizienz zu wenig über ihre Erkrankung wissen. Das liege zum einen daran, dass 
sie Symptome der Herzinsuffizienz ihrem fortgeschrittenen Alter zuschreiben würden. 
Zum anderen würden sie sich nicht trauen, ihren Arzt nach Informationen zu fragen, 
auch weil sie annähmen, er meide palliative Themen (Rogers et al. 2000). Auch COPD-
Patienten sind an Trainingsmöglichkeiten interessiert, wissen aber nicht, wie sie 
angesichts ihrer Atemnot vorgehen sollen (Hogg et al. 2012). Der Informationsmangel 
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führt unweigerlich zu einem erschwerten Zugang zu Versorgungsstrukturen (Murray et 
al. 2002). Die Konsequenz ist, dass sich die Patienten selbst engagieren müssen. Dieses 
„Selbstmanagement“ ist bisher insbesondere bei COPD-Patienten beschrieben worden 
(Apps et al. 2014). Hillebregt et al. unterstreichen jedoch, dass Selbstmanagement 
durch unterschiedlichste Faktoren beeinflusst wird und in der Praxis oft nicht 
umgesetzt wird (Hillebregt et al. 2017). Der Fokus in der Arzt-Patienten-
Kommunikation liegt trotz des patientenzentrierten Paradigmas zu sehr auf der 
biomedizinischen Ebene und ist noch zu sehr in traditionellen Rahmen verankert. 
Dabei ist die Arzt-Patienten-Beziehung ein wichtiger Faktor für den niederschwelligen 
Besuch in einer Arztpraxis (Shipman et al. 2009). Eine bessere Implementierung von 
Maßnahmen zur Stärkung des Selbstmanagements wäre wünschenswert und spielt – 
wie in dieser Studie gezeigt – eine wichtige Rolle. 
Erschwerend kommt die durch Atemnot bedingte Immobilität der Patienten hinzu. 
Patienten und Angehörige berichten, dass sich durch die Atemnot der Aktionsradius 
der Patienten stark einschränkt und sie teilweise nicht mehr zum Arzt oder zur 
Physiotherapie gehen können. Diese Ergebnisse stimmen mit Elkington et al. überein, 
die in 20 qualitativen Interviews Angehörige von verstorbenen COPD-Patienten 
befragten und zeigten, dass diese durch die Atemnot massiv eingeschränkt waren und 
dadurch keinen geregelten Kontakt zu medizinischer Versorgung mehr hatten 
(Elkington et al. 2004).  
Die Ergebnisse zeigen, dass die beiden Versorgungsprobleme Informationsmangel und 
Immobilität ineinandergreifen und zusammen den Zugang zu Versorgungsstrukturen 
erschweren. Gysels et al. kommen in ihrer Studie zu der Frage, welche Faktoren den 
Zugang zu Versorgungsstrukturen für COPD-Patienten erschweren, zu anderen 
Ergebnissen. Sie führten 18 qualitative Interviews mit COPD-Patienten durch und 
fassten das Konzept des Erlebens von Atemnot als he i i ibi i  f b ea h e e  
dt. „die Unsichtbarkeit der Atemnot ) zusammen. Damit formulieren sie, dass 
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Atemnot in dreierlei Hinsicht unsichtbar ist: als Symptom bleibt die Atemnot lange 
unerkannt, da sie fluktuiert und in Ruhe oft nicht vorhanden ist; Patienten 
verheimlichen sie oft wegen der Assoziation zum Rauchen; vom Gesundheitssystem 
werden Patienten mit Atemnot vernachlässigt, da es nur wenig Angebote für besseres 
Symptommanagement gibt, zu denen der Zugang auch noch erschwert ist (Gysels et al. 
2008). Die unterschiedlichen Ergebnisse – gerade in Bezug auf das Thema Rauchen – 
lassen sich durch die verschiedenen Patientenkollektive erklären. Gysels et al. haben 
nur Patienten mit COPD interviewt, in der vorliegenden Studie wurden hingegen 
Patienten mit vier verschiedenen Grundkrankheiten eingeschlossen. COPD-Patienten 
haben oft eine Vergangenheit als Raucher, weshalb diese Erfahrung und die damit 
verbundenen Schuldgefühle den Zugang zu Versorgungsstrukturen verändern können. 
Diese Perspektive ist in den Interviews der vorliegenden Studie nicht zur Sprache 
gekommen. Im Vergleich zur Arbeit von Gysels et al. fügt diese Studie den Aspekt der 
Auswirkung von Immobilität auf den Zugang zu Versorgungsstrukturen dem komplexen 
Bild der Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot hinzu. 
Als weiteres Versorgungsproblem wurde in den Interviews die „Atemnot-Angst-
Spirale“ identifiziert. Atemnot löst Angst aus, die wiederum die Atemnot 
verschlimmert und zu belastenden Atemnotattacken führt, bei denen Patienten und 
Angehörige völlig überfordert sind. Der Zusammenhang zwischen Angst und Atemnot 
ist eine große Herausforderung und wichtig für das Verständnis der 
Versorgungssituation der Patienten. Hallas et al. beschreiben die Wechselwirkung der 
beiden Symptome und zeigen, dass sie für die Patienten einen absoluten 
Kontrollverlust bedeuten. Die Angst vor Atemnot ist auch deshalb so übermächtig, weil 
die Patienten mit Atemnotattacken die immensen Einschränkungen ihrer 
Lebensqualität verbinden. Möglicherweise könnten Interventionen mithilfe der 
kognitiven Verhaltenstherapie Patienten aus diesem Circulus vitiosus befreien (Hallas 
et al. 2012). Eine ältere systematische Übersichtsarbeit von Rose et al. kam lediglich zu 
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dem Ergebnis, dass es noch keine eindeutige wirksame Intervention gibt (Rose et al. 
2002). Smith et al. geben einen aktuelleren Überblick zur Effektivität von 
psychologischen Interventionen zur Reduktion von Angst und Depression bei COPD-
Patienten (Smith et al. 2014). Sie zeigen einen leichten positiven Effekt sowohl auf 
Angst als auch auf Depression. Limitierend ist bei der Bewertung jedoch die geringe 
Anzahl der Interventionen (n=7) und die Heterogenität bzgl. der genauen 
Zusammensetzung, der Dauer und Art der Interventionen. Eine Atemnotambulanz 
hätte das Potential, gleichzeitig Interventionen anbieten und evaluieren zu können. 
Darauf wird unten noch weiter eingegangen. 
Das Problem der großen Belastung der Angehörigen bzw. Pflegenden von Patienten 
mit refraktärer Atemnot wird von vielen Studien bestätigt (Booth et al. 2003; Gysels et 
al. 2009; Malik et al. 2013). Die Angehörigen werden sogar als „hidden patients“ (dt. 
die e b ge en Pa ie e ) bezeichnet (Roche 2009). Harding et al. untersuchten in 
einer systematischen Übersichtsarbeit Interventionsstudien, die sich das Ziel gesetzt 
haben, Outcomes von Angehörigen von Palliativpatienten zu verbessern (Harding et al. 
2012). Im Vergleich zu ihrer früheren Übersichtsarbeit aus dem Jahr 2003 
verzeichneten sie einen Anstieg bei der Anzahl der Interventionen (von 8 auf 33) und 
der Qualität der Studiendesigns (von 2 auf 12 Studien mit vorher/nachher Messungen, 
Vergleichsgruppen und prospektiver Datenerhebung). Zwei Gruppeninterventionen, 
zwei psychologische Eins-zu-Eins Interventionen und drei Paar-Interventionen (Patient 
und Angehöriger) erzielten positive Ergebnisse. Wirksame Interventionen sind 
demnach vorhanden, müssen aber auch angeboten und von Angehörigen 
angenommen werden. Eine Atemnotambulanz könnte hierfür den passenden Rahmen 
bilden. 
Als potentieller Versorgungserbringer für Patienten mit refraktärer Atemnot und deren 
Angehörige kommt der Hausarzt in Betracht, der eine zentrale Stellung im deutschen 
Gesundheitssystem einnimmt. Hausärzte sind die e a e  Ansprechpartner für die 
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akute Versorgung und die kontinuierliche, oft lebenslange Betreuung der Bürger bei 
a e  ge dhei iche  P b e e  (Dückers et al. 2012). Die Liste der Aufgaben, die 
Hausärzte zu erfüllen haben, ist lang: Akutversorgung, Langzeitbetreuung, 
Koordination im Gesundheitswesen, Austausch mit Fachärzten, Gesundheitsförderung, 
Anleitung zur Selbsthilfe, Durchführung von Hausbesuchen etc. (Dückers et al. 2012). 
Die Kritik aus den Interviews der vorliegenden Studie, Hausärzte seien mit der 
Behandlung von Patienten mit refraktärer Atemnot überfordert, lässt sich also 
nachvollziehen. Zudem müssten die behandelnden Hausärzte zumindest über die seit 
2005 bestehende Zusatzweiterbildung Palliativmedizin verfügen. Diese wurde jedoch 
bisher nur von einem kleinen Prozentsatz der Ärzte abgeschlossen (Prütz et al. 2017). 
Als Versorgungserbringer für Patienten mit schwerer refraktärer Atemnot mit den 
oben beschriebenen komplexen Versorgungsproblemen kommen Hausärzte damit 
weniger in Frage. Trotz dieser Annahmen wäre die Darstellung ihrer Perspektive zu 
dem Thema ein möglicher Bestandteil weiterer Forschung. Ihre Perspektive könnte 
zum Beispiel in Hinblick auf das Thema „Gatekeeper“ genutzt werden, d.h. die 
Personen, die aufgrund ihrer Position oder Fähigkeiten eine wichtige Rolle im 
Entscheidungsfindungsprozess einnehmen. 
Die Schwierigkeit, einen Versorgungserbringer für das Thema refraktäre Atemnot zu 
bestimmen, hängt eng mit dem Problem eines therapeutischen Konzepts zusammen. 
Viele Experten beklagen, es gebe kein therapeutisches Konzept. Es gibt jedoch 
zahlreiche Studien zu dem Thema Atemnot bei fortgeschrittenen Erkrankungen und 
ihrer Therapiemöglichkeiten, auch in deutschsprachigen Zeitschriften (Bausewein 
2016; Booth et al. 2009; Booth et al. 2011b; Booth et al. 2008; Simon et al. 2009a). 
Zudem gibt es eine S3-Leitlinie Palliativmedizin, in der das Symptom Atemnot 
ausführlich behandelt wird (Leitlinienprogramm Onkologie 2015). Dennoch weisen die 
Ergebnisse darauf hin, dass die therapeutischen Möglichkeiten in der Praxis nicht 
ausreichend implementiert sind. Nun kann man argumentieren, dass nicht jeder Arzt 
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oder Therapeut Experte in diesem Thema sein muss. Vergleicht man die 
Ausbildungsstrukturen beim Symptom Atemnot jedoch mit denen beim Symptom 
Schmerz, kommt man zu einem anderen Schluss. Das Symptom Schmerz wird im 
Medizinstudium ausführlich gelehrt. Die therapeutische Herangehensweise mit dem 
WHO-Stufenschema ist weit verbreitet und Gegenstand zahlreicher Fortbildungen. 
Zusätzlich gibt es Schmerzambulanzen und Schmerzkliniken, an die Patienten mit 
komplexen Schmerzsyndromen weiterüberwiesen werden können. Überträgt man 
diese Herangehensweise auf die Versorgungsstrukturen zum Symptom Atemnot, ist es 
notwendig, Grundlagenwissen bei allen Versorgungserbringern zu fördern und 
gleichzeitig die Implementierung von Atemnotambulanzen zu fordern. Auf diese Weise 
ließe sich das Problem des fehlenden Ansprechpartners lösen, ohne anderen 
Versorgungserbringern Kompetenzen abzusprechen (Booth et al. 2016b). 
 
6.3.3 Atemnotambulanz 
Die Idee einer interdisziplinären, symptomorientierten Atemnotambulanz wurde von 
den Interviewpartnern überwiegend positiv bewertet. Insbesondere die Experten 
entwickelten konkrete Gedanken zur genauen Konzeption, auf die weiter unten 
eingegangen wird. 
Die Einbeziehung aller Beteiligter in der Analyse der Versorgungssituation von 
Patienten mit refraktärer Atemnot stellt eine der Stärken dieser Studie dar. Das Ziel 
dabei ist, bereits im Vorfeld der Konzeption einer komplexen Intervention mithilfe der 
Subjektorientierung ein „maßgeschneidertes“ Angebot zu entwickeln. Dieser Ansatz 
einer patientenzentrierten Vorgehensweise ist grundlegend für eine qualitativ 
hochwertige Gesundheitsversorgung (Mead et al. 2000). Vorbilder einer solchen 
bedarfsgerechten, benutzerorientierten Konzeption einer Atemnotambulanz finden 
sich in England. Booth und Farquhar evaluierten mithilfe einer qualitativen Studie den 
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Breathlessness Intervention Service (BIS), um den bereits laufenden Betrieb verbessern 
zu können (Booth et al. 2006). Ein anderes Angebot, der Breathlessness Support Service 
(BSS), wurde ebenfalls mit qualitativen Methoden ausgewertet (Reilly et al. 2016). Ihre 
Ergebnisse zeigten eine große Wertschätzung aller Interviewpartner bezüglich des 
Angebotes. Patienten empfanden die edukativen Maßnahmen als hilfreich und 
empfahlen, diese den Patienten in schriftlicher Form mitzugeben. Angehörige fühlten 
sich in ihrer schwierigen Lage ernst genommen und auch die zuweisenden Ärzte 
begrüßten die Möglichkeit, bei der Versorgung der Patienten unterstützt zu werden. 
Die Ergebnisse aus der vorliegenden Studie zeigen, dass es auch im Raum München 
eine Lücke in der Versorgung von Patienten mit refraktärer Atemnot gibt und das 
Lösungsmodell einer Atemnotambulanz nach englischem Vorbild auf Zustimmung 
stößt. 
Zur Konzeption einer Atemnotambulanz gab es die verschiedensten Vorschläge, auf die 
nun genauer eingegangen wird. 
In Bezug auf die beteiligten Berufsgruppen wurde eine Vielzahl an Spezialisten 
genannt. Dies ist nachvollziehbar, wenn man bedenkt, dass das Symptom Atemnot bei 
den verschiedenen Erkrankungen zu unterschiedlichen Zeitpunkten auftritt (Bausewein 
et al. 2010b). Somit stellt das Symptom Atemnot für viele Fachrichtungen eine 
Herausforderung dar und die Zuständigkeiten sind nicht geklärt. Diese Unsicherheit in 
der Versorgungsstruktur hindert die Patienten am Zugang zu effektiven 
Behandlungsmöglichkeiten. Dabei ist bekannt, dass für eine patientenzentrierte 
Gesundheitsversorgung die Elemente Vertrauen, Anerkennung und Empowerment 
essentiell sind (Carpentier et al. 2012). Mit ihrer Kerneigenschaft Authentizität und 
dem Fokus auf eine solide Arzt-Patienten-Bindung sind Palliativmediziner für die 
patientenzentrierte Versorgung bestens geeignet (Simon et al. 2009b). Der traditionell 
ganzheitliche, interdisziplinäre Ansatz mit Berücksichtigung psychosozialer und 
spiritueller Bedürfnisse stellt dabei einen weiteren Vorteil der Palliativmedizin dar. Von 
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Palliativmedizinern geleitete Atemnotambulanzen kombinieren diese Elemente ähnlich 
wie Schmerzambulanzen, um einem komplexen Symptom gerecht zu werden. Die 
dafür notwendige frühe Integration von Palliativmedizin in den Behandlungsverlauf 
kann nachweislich Vorteile bringen (Salins et al. 2016). 
Die von Patienten und Angehörigen gewünschten Leistungen einer Atemnotambulanz 
betreffen auffallend vor allem nicht-pharmakologische Elemente wie das Erlernen von 
Atemtechniken und Kräftigungsübungen, praktische Tipps für den Umgang mit 
Atemnot und Hilfe bei sozialrechtlichen Fragen. Also besteht offensichtlich großer 
Bedarf an nicht-pharmakologischen Interventionen. Eine Übersicht über die 
Wirksamkeit von ausgewählten Interventionen bietet ein Cochrane-Review von 2008 
(Bausewein et al. 2008), eine Überarbeitung wird momentan durchgeführt (Bolzani et 
al. 2017). Als zentrales Ziel kann dabei das Empowerment gesehen werden, welches in 
den Interviews angesprochen wurde: Den Patienten mithilfe von Schulungen und 
anderen Interventionen das Gefühl von Kontrolle wiedergeben und sie so selbst dazu 
befähigen, mit der Atemnot zurecht zu kommen. Dabei spielt auch das Empowerment 
der Angehörigen eine wichtige Rolle, die durch ein stabileres Umfeld zur Entlastung 
beitragen könnten. Studien zu Interventionen und Schulungsthemen für Angehörige 
sind bereits vorhanden (Farquhar et al. 2017; Harding et al. 2012). Die Stärkung des 
sozialen Umfelds der Patienten könnte wiederum positive Auswirkungen auf das 
Empowerment der Patienten haben und damit zur Lösung der Atemnot-Angst-Spirale 
beitragen, die vielen Interviewpartnern Sorgen bereitet. Als weitere 
Therapiemöglichkeit für die Atemnot-Angst-Spirale wird die Atemtherapie genannt. 
Diese war Bestandteil der englischen Atemnotambulanzen und wurde bereits 
evaluiert. Mithilfe eines Fragebogens wurden 25 Patienten, die am Breathlessness 
Support Service (BSS) teilgenommen hatten, zu ihren Erfahrungen mit dem Angebot 
befragt. In Bezug auf die Atemtherapie profitierten die Patienten insbesondere von 
Atemtechniken „Ja, habe ich erhalten“ n  (64%); davon „Ja, hilfreich“ n  (88%)) 
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und Atemnot-Management („Ja, habe ich erhalten“ n  ; davon „Ja, hilfreich“ 
n=12 (71%)) (Reilly et al. 2016). Solche Programme sollten unbedingt in der Konzeption 
von Atemnotambulanzen berücksichtigt werden. 
Die telefonische Erreichbarkeit und insbesondere die Möglichkeit, jederzeit im Notfall 
einer Atemnotattacke Hilfe zu bekommen, beschäftigt viele Patienten und Angehörige 
mit Atemnot. Dabei werden gegensätzliche Meinungen deutlich: Einerseits wird 
gesagt, ein Notruf sei unbedingt notwendig, da Atemnot zu jeder Zeit auftauche und 
man bei Atemnot nur noch in der Lage sei, zu telefonieren. Andererseits gibt es die 
Expertenmeinung, eine Art Notruf sei bei Atemnot nicht hilfreich, da Atemnot 
sprachlos mache und ohne vorherigen Patientenkontakt eine Hilfestellung bei der 
inhomogenen Ätiologie der Atemnot nicht möglich sei. Die Meinungen gehen weit 
auseinander. Offensichtlich besteht hier eine große Versorgungslücke, die Patienten 
und Angehörige dazu motiviert, einen Notruf zu fordern. Von Expertenseite wird 
hingegen die Machbarkeit kritisch hinterfragt. 
Laut Barbera et al. ist Atemnot der vierthäufigste Grund für Besuche in der 
Notaufnahme bei Patienten mit Lungenkrebs (Barbera et al. 2010). Hutchinson et al. 
untersuchten die Häufigkeit von Besuchen in der Notaufnahme unabhängig von der 
Grunderkrankung und stellten fest, dass einer von fünf Patienten wegen akuter 
Atemnot, der eine chronischen Atemnot zugrunde liegt, untersucht wurde (Hutchinson 
et al. 2017). Beide Autoren schlussfolgern, dass die Belastung für Patienten und 
Notaufnahmen groß ist und vermieden werden könnte, wenn mehr Fokus auf das 
Notfallmanagement für Patienten und Angehörige gelegt würde. Ein ähnlicher Ansatz 
wurde auch in den Interviews aufgezeigt, nämlich die Erstellung eines individuellen 
Notfallplanes. Ein solcher Notfallplan könnte zudem das Empowerment der Patienten 
stärken und zur Lösung der Atemnot-Angst-Spirale beitragen. 
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Der Wunsch nach Hausbesuchen für Patienten mit refraktärer Atemnot ist angesichts 
der vielen Beeinträchtigungen durch dieses Symptom gut nachvollziehbar. 
Andererseits ist es fraglich, in wieweit diese Leistung von einer Atemnotambulanz 
erbracht werden kann. Atemnotambulanzen in Großbritannien haben teilweise 
Hausbesuche in ihre Konzepte integriert (Bausewein et al. 2012; Booth et al. 2011a). 
Die von einem Interviewteilnehmer geäußerten Bedenken, Hausbesuche könnten zu 
sehr mit der Spezialisierten Ambulanten Palliativversorgung (SAPV) in Konkurrenz 
stehen, sind nicht zu vernachlässigen. Allerdings greift das Konzept der SAPV 
tendenziell später im Erkrankungsverlauf der Patienten als das einer 
Atemnotambulanz. Die frühe Anbindung von Patienten an eine Atemnotambulanz 
könnte über eine Linderung der Symptomatik, eine Steigerung des Empowerments und 
eine bessere Einbindung in Versorgungsstrukturen auf lange Sicht den Bedarf an 
Hausbesuchen senken. Zudem wäre es vorstellbar, dass der frühe Kontakt zu 
Versorgungsstrukturen der Palliativmedizin den Patienten und Angehörigen rechtzeitig 
Möglichkeiten aufzeigen könnte, eine Versorgung im häuslichen Umfeld auch 
langfristig gewährleisten zu können. 
Die weiterhin genannten Aspekte Werbung und Räumlichkeiten dürfen bei der 
Konzeption einer Atemnotambulanz nicht vernachlässigt werden. Ohne öffentliche 
Aufmerksamkeit und Zuweisungen von Ärzten könnte es einer neuen Ambulanz an 
Patienten mangeln, obwohl es theoretisch genug Patienten gibt, die davon profitieren 
könnten. Wie eine Interviewpartnerin zu Bedenken gibt, haben nicht alle Patienten 
Zugang zum Internet, weshalb man auch auf analoge Medien wie z.B. Flyer 
zurückgreifen muss. Wie oben beschrieben wurde, gibt es Hinweise darauf, dass 
Hausärzte und Fachärzte als „Gatekeeper“ für das Symptom Atemnot zu sehen sind, 
d.h. den Patienten den Zugang zu Versorgungsangeboten vermitteln können. Daher ist 
es maßgeblich, diese über Angebote zu informieren und z.B. Fortbildungen zum Thema 
Atemnot anzubieten. Ebenso wichtig für die erfolgreiche Etablierung einer Ambulanz 
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ist der praktische Rahmen. Die Punkte Barrierefreiheit, gute Erreichbarkeit und 
freundliche sowie luftige Gestaltung der Räumlichkeiten klingen zunächst trivial, 
spielen aber für Patienten mit refraktärer Atemnot eine wichtige Rolle. Mehrere 
Patienten hatten in den Interviews berichtet, dass sie aufgrund der körperlichen 
Einschränkungen jeden Arztbesuch genau planen müssen. Der interviewte 
Pneumologe war sich bewusst, dass einige Patienten seine Praxis über die Treppe nicht 
mehr erreichen können und deshalb nicht mehr zu ihm kommen. Für eine 
Atemnotambulanz kann solch eine Einschränkung nicht akzeptabel sein. Dieser 
Themenbereich wird mit den Begriffen „availability coverage“ und „accessibility 
c e age  beschrieben. Während die availability coverage die Verfügbarkeit von 
Ressourcen vor Ort bezeichnet wie z.B. Anzahl des Personals und Öffnungszeiten, steht 
die accessibility coverage für die physische Erreichbarkeit. Beide zusammen sind 
Voraussetzungen für den erfolgreichen Zugang zu Angeboten im Gesundheitssystem 
(Guagliardo 2004). Pearson et al. haben eine Vergleichsstudie durchgeführt, um 
herauszufinden, welche Methodik sich für die Berechnung der accessibility zu 
palliativen Einrichtungen am besten eignet. Diese reichen von einfachen 
Entfernungsmessungen bis zu hochentwickelten Geographic Information Systems 
(GIS), für die aufwendige Datenverarbeitung notwendig ist. Sie zeigen, dass sich auch 
mit relativ einfachen Berechnungen accessibility berechnen lässt und wollen mit ihren 




Bei der konkreten Konzeption der Atemnotambulanz gibt es zu Leistungserbringern 
und Interventionen unterschiedlichste Vorschläge. Bereits bestehende 
Atemnotambulanzen unterscheiden sich ebenso in ihren Konzeptionen bezüglich 
dieser Aspekte (Booth et al. 2016b; Bausewein et al. 2017). Die wissenschaftliche 
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Auswertung der einzelnen Modelle hat schon einige Ergebnisse hervorgebracht. So 
kommen zum Beispiel Johnson et. al. zu dem Schluss, dass bei Patienten mit 
fortgeschrittenen malignen Lungenerkrankungen drei Atemtrainingsstunden keinen 
Vorteil gegenüber einer Atemtrainingsstunde haben (Johnson et al. 2015). Solche 
Studien sind notwendig, um Atemnotambulanzen weiterentwickeln zu können und 
müssen unbedingt weiter durchgeführt werden. Patienten mit refraktärer Atemnot 
sind eine sehr heterogene Gruppe, vom Alter über die Grunderkrankungen bis hin zur 
Lebenserwartung. Deshalb ist die Herausforderung umso größer, Angebote zu 
entwickeln, die den unterschiedlichen Bedürfnissen gerecht werden (Booth et al. 
2016a). Booth formuliert das langfristige Ziel, in Zukunft mit einem detaillierten 
Assessment festlegen zu können, welcher Patient von welcher Intervention profitiert 
(Booth et al. 2016b). Angesichts der komplexen sozialen und psychischen Faktoren, die 
die Versorgungssituation von Patienten mit refraktärer Atemnot beeinflussen, scheint 
diese Forderung recht ambitioniert zu sein. Der hohe Leidensdruck, den refraktäre 
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Patienteninformation und Einwilligungserklärung 
Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen  
Ethikkommission Nummer: 291-14 
Verantwortliche Studienleiterin:  
Dr. Michaela Schunk   
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München  Gro hadern 




Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient, 
wir möchten Sie im Folgenden über die Studie zur Entwicklung und Gestaltung 
einer Atemnotambulanz informieren, in der Patienten unkompliziert und schnell 
von einem Expertenteam Hilfe bekommen können. 
Wir planen, am Klinikum der Universität München eine Ambulanz für Patienten 
mit Atemnot aufzubauen. Solche Einrichtungen gibt es bereits in anderen 
Ländern, bisher aber nicht in Deutschland. Um diese Ambulanz so passend wie 
möglich für Patienten und ihre Angehörigen zu gestalten, möchten wir Ihre 
Meinung und Ideen für eine Atemnotambulanz hören. Sie als betroffener 
Patient haben nicht nur Erfahrungen mit Ihrer Atemnot gemacht, sondern auch 
mit dem deutschen Gesundheitssystem und den Leistungen, die es anbietet. 
Auf diese Erfahrung würden wir gerne zurückgreifen und mit Ihnen eine 








KLI NI KUM  DER UNI VERSI TÄT M ÜNCHEN  SEI TE 3 VON 4 
Name noch Ihre Initialen oder das exakte Geburtsdatum erscheinen im 
Verschlüsselungscode. Die erhobenen Daten in den Fragebögen und in 
Tonbandaufnahmen werden soweit wie möglich verschlüsselt. Im Falle des 
Widerrufs Ihrer Einwilligung werden die pseudonymisiert gespeicherten Daten 
unmittelbar vernichtet. 
Der Zugang zu den Originaldaten und zum Verschlüsselungscode ist auf 
folgende Personen beschränkt: Prof. Dr. Claudia Bausewein, Dr. Michaela 
Schunk. Die Unterlagen werden in der Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
aufbewahrt.  
Eine Entschlüsselung erfolgt lediglich in Fällen, in denen es Ihre eigene 
Sicherheit erfordert ( medizinische Gründe“). Eine Entschlüsselung aus 
anderen Gründen, z.B. einer Änderungen in der wissenschaftlichen 
Fragestellung („wissenschaftliche Gründe“) ist ausgeschlossen.  
Im Falle von Veröffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit 
der persönlichen Daten gewährleistet. 
 
Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, diese Informationen zu 
lesen. Wir wissen, dass es nicht einfach ist, mit den Beschwerden einer ernsten 
Erkrankung zu leben. Darüber zu reden und ein Interview zu führen, wird etwas 
mehr von Ihrer Zeit und Energie beanspruchen. Sie helfen uns damit aber, mehr 
über Ihre Beschwerden und Ihre Situation zu verstehen und damit die Betreuung 
von Patienten in einer ähnlichen Situation in Zukunft zu verbessern, da es bisher 
zu diesen Fragen noch wenig Forschung gibt. 
 





Dr. Michaela Schunk     Prof. Dr. Claudia Bausewein 
Studienleiterin      Klinikdirektorin 
 
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München  Gro hadern 
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Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen  
EINVERSTÄNDNISERKLÄRUNG 
Ethikkommission Nummer: 291-14 
 
Erklärung der Studienteilnehmerin/des Studienteilnehmers:  
 
¨ Ich versichere, dass ich das Informationsblatt über die oben genannte Studie 
gelesen und verstanden habe, und dass ich Gelegenheit hatte, Fragen zu stellen. 
¨ Ich willige ein, an der obengenannten Studie teilzunehmen. Die Teilnahme ist 
vollkommen freiwillig. 
¨ Ich wei , dass ich das zuständige Forscherteam informieren kann, falls ich zu 
einem beliebigen Zeitpunkt während der Studie entscheide, nicht länger an 
diesem Projekt teilnehmen zu wollen, und dass ich dann sofort und ohne 
Konsequenzen für meine medizinische Versorgung aus der Studie ausscheiden 
kann. Dies kann ausdrücklich auch in mündlicher Form erfolgen. Ich kann 
jederzeit auf die Beantwortung einzelner Fragen verzichten. 
¨ Ich stimme der Aufarbeitung meiner persönlichen und medizinischen Daten 
zum Zweck dieses Forschungsprojekts gemäß dem Informationsblatt zu. 
Ich weiß, dass diese Daten streng vertraulich behandelt werden.  
 
Erklärung des Patienten:  
 
____________________________________________________(Vor- und Nachname) 




Erklärung des Wissenschaftlers:  
 
Ich,_________________________________________________,(Vor- und Nachname) 
bestätige, dass ich der Teilnehmerin/dem Teilnehmer die Art und Weise der Studie 
erläutert und Ihr/Ihm ein Informationsblatt ausgehändigt habe. 
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 München, 16. Dez. 2017 
 
Angehörigeninformation und Einwilligungserklärung 
 
Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen  
Ethikkommission Nummer: 291-14 
 
Verantwortliche Studienleiterin:  
Dr. Michaela Schunk   
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München – Großhadern 




Sehr geehrter Angehöriger, 
wir möchten Sie im Folgenden über die Studie zur Entwicklung und Gestaltung 
einer Atemnotambulanz informieren, in der Patienten unkompliziert und schnell 
von einem Expertenteam Hilfe bekommen können. 
Wir planen, am Klinikum der Universität München eine Ambulanz für Patienten 
mit Atemnot aufzubauen. Solche Einrichtungen gibt es bereits in anderen 
Ländern, bisher aber nicht in Deutschland. Um diese Ambulanz so passend wie 
möglich für Patienten und ihre Angehörigen zu gestalten, möchten wir Ihre 
Meinung und Ideen für eine Atemnotambulanz hören. Sie als Angehöriger 
kennen das Leid, das Atemnot bei den Patienten auslöst und haben eine 
genaue Vorstellung davon, welchen Einfluss dieses Symptom auf Ihren Alltag 
hat. Sie haben nicht nur Erfahrungen mit der Atemnot an sich gemacht, 
sondern auch mit dem deutschen Gesundheitssystem und den Leistungen, die 
es bietet. Auf diese Erfahrung würden wir gerne zurückgreifen und mit Ihnen 







KLI NI KUM  DER UNI VERSI TÄT M ÜNCHEN  SEI TE 3 VON 4 
Werden meine Daten vertraulich behandelt? 
Bei dieser Studie werden die Vorschriften über die ärztliche Schweigepflicht 
und den Datenschutz eingehalten. Es werden persönliche Daten und Befunde 
über Sie erhoben, gespeichert und verschlüsselt (pseudonymisiert), d.h. weder 
Ihr Name noch Ihre Initialen oder das exakte Geburtsdatum erscheinen im 
Verschlüsselungscode. Die erhobenen Daten in den Fragebögen und in 
Tonbandaufnahmen werden soweit wie möglich verschlüsselt. Im Falle des 
Widerrufs Ihrer Einwilligung werden die pseudonymisiert gespeicherten Daten 
unmittelbar vernichtet. 
Der Zugang zu den Originaldaten und zum Verschlüsselungscode ist auf 
folgende Personen beschränkt: Prof. Dr. Claudia Bausewein, Dr. Michaela 
Schunk. Die Unterlagen werden in der Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
aufbewahrt.  
Eine Entschlüsselung erfolgt lediglich in Fällen, in denen es Ihre eigene 
Sicherheit erfordert ( medizinische Gründe“). Eine Entschlüsselung aus 
anderen Gründen, z.B. einer Änderungen in der wissenschaftlichen 
Fragestellung („wissenschaftliche Gründe“) ist ausgeschlossen.  
Im Falle von Veröffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die 
Vertraulichkeit der persönlichen Daten gewährleistet. 
 
Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, diese Informationen zu 
lesen. Wir wissen, dass es nicht einfach ist, sich um einen Angehörigen mit 
Atemnot zu kümmern. Darüber zu reden und ein Interview zu führen, wird 
etwas mehr von Ihrer Zeit und Energie beanspruchen. Sie helfen uns damit 
aber, mehr über die Situation der Patienten und ihrer Angehörigen zu 
verstehen und damit die Betreuung von Patienten und Angehörigen in einer 
ähnlichen Situation in Zukunft zu verbessern, da es bisher zu diesen Fragen 
noch wenig Forschung gibt. 
 




     
Dr. Michaela Schunk     Prof. Dr. Claudia Bausewein 
Studienleiterin      Klinikdirektorin 
 
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München  Gro hadern 
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Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen  
 
EINVERSTÄNDNISERKLÄRUNG 
Ethikkommission Nummer: 291-14 
 
Erklärung der Studienteilnehmerin/des Studienteilnehmers:  
 
¨ Ich versichere, dass ich das Informationsblatt über die obengenannte Studie 
gelesen und verstanden habe, und dass ich Gelegenheit hatte, Fragen zu 
stellen. 
¨ Ich willige ein, an der obengenannten Studie teilzunehmen. Die Teilnahme ist 
vollkommen freiwillig. 
¨ Ich wei , dass ich das zuständige Forscherteam informieren kann, falls ich zu 
einem beliebigen Zeitpunkt während der Studie entscheide, nicht länger an 
diesem Projekt teilnehmen zu wollen, und dass ich dann sofort und ohne 
Konsequenzen für meine medizinische Versorgung aus der Studie ausscheiden 
kann. Dies kann ausdrücklich auch in mündlicher Form erfolgen. Ich kann 
jederzeit auf die Beantwortung einzelner Fragen verzichten. 
¨ Ich stimme der Aufarbeitung meiner persönlichen und medizinischen 
Daten zum Zweck dieses Forschungsprojekts gemäß dem 
Informationsblatt zu. Ich weiß, dass diese Daten streng vertraulich 
behandelt werden.  
 
Erklärung des Angehörigen:  
 
____________________________________________________(Vor- und Nachname) 




Erklärung des Wissenschaftlers:  
 
Ich,_________________________________________________,(Vor- und Nachname) 
bestätige, dass ich der Teilnehmerin/dem Teilnehmer die Art und Weise der Studie 
erläutert und Ihr/Ihm ein Informationsblatt ausgehändigt habe. 
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Unser Zeichen:  München, 16. Dez. 2017 
Experteninformation und Einwilligungserklärung 
Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen  
Ethikkommission Nummer: 291-14 
Verantwortliche Studienleiterin:  
Dr. Michaela Schunk   
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München  Gro hadern 
Tel.: +49 89 4400 77946 
e-mail: michaela.schunk@med.uni-muenchen.de 
 
Sehr geehrte Damen und Herren, 
wir möchten Sie im Folgenden über die Studie zur Entwicklung und Gestaltung einer 
Atemnotambulanz informieren, in der Patienten unkompliziert und schnell von einem 
Expertenteam Hilfe bekommen können. 
Wir planen, am Klinikum der Universität München eine Ambulanz für Patienten mit 
Atemnot aufzubauen. Solche Einrichtungen gibt es bereits in anderen Ländern, bisher 
aber nicht in Deutschland. Um diese Ambulanz so passend wie möglich für Patienten 
und ihre Angehörigen zu gestalten, möchten wir Ihre Meinung und Ideen für eine 
Atemnotambulanz hören. Sie als professioneller Betreuer kennen das Leid, das 
Atemnot bei den Patienten auslöst und haben eine genaue Vorstellung davon, 
welchen Einfluss dieses Symptom auf den gesamten Alltag der Patienten hat. Auf 
diese Erfahrung würden wir gerne zurückgreifen und mit Ihnen eine Verbesserung in 




KLI NI KUM  DER UNI VERSI TÄT M ÜNCHEN  SEI TE 2 VON 3 
Das qualitative Interview fungiert im Rahmen unseres vom BMBF geförderten Projekts 
als Vorstudie und bildet die Grundlage für die folgende randomisierte Kontrollstudie. 
Im Rahmen dieser Vorstudie würden wir Ihnen gerne Fragen zu Ihrer Meinung über 
verschiedene Bereiche der Atemnot stellen. Die Befragung dauert ca. eine Stunde 
und wird an einem von Ihnen bevorzugten Ort durchgeführt. Das Gespräch wird mit 
einem Diktiergerät aufgezeichnet. Nach der Befragung wird der Text transkribiert 
und die Aufnahmen und Abschriften werden mit einem Code verschlüsselt, der 
keinerlei Rückschlüsse auf Ihre Person zulässt.  
Bei dieser Studie werden die Vorschriften über die ärztliche Schweigepflicht und 
den Datenschutz eingehalten. Es werden persönliche Daten über Sie erhoben, 
gespeichert und verschlüsselt (pseudonymisiert), d.h. weder Ihr Name noch Ihre 
Initialen oder das exakte Geburtsdatum erscheinen im Verschlüsselungscode. 
Die erhobenen Daten in den Fragebögen und in Tonbandaufnahmen werden 
soweit wie möglich verschlüsselt. Im Falle des Widerrufs Ihrer Einwilligung 
werden die pseudonymisiert gespeicherten Daten unmittelbar vernichtet. 
Der Zugang zu den Originaldaten und zum Verschlüsselungscode ist auf 
folgende Personen beschränkt: Prof. Dr. Claudia Bausewein, Dr. Michaela 
Schunk. Die Unterlagen werden in der Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
aufbewahrt. 
Im Falle einer Veröffentlichung anonymisieren wir Ihre Daten. Die Audiodateien 
werden in den Räumen der Klinik und Poliklinik der Palliativmedizin aufbewahrt und 
bei Abschluss der Studie vernichtet. 
 
Falls Sie sich zu irgendeinem Zeitpunkt während der Studie anders entscheiden, 
können Sie ohne Angaben von Gründen Ihre Einwilligung zurückziehen. 
 





Dr. Michaela Schunk     Prof. Dr. Claudia Bausewein 
Studienleiterin      Klinikdirektorin 
 
Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin 
Klinikum der Universität München  Gro hadern 














Direktorin der Klinik: Prof. Dr. med. Claudia Bausewein PhD MSc 
 
Das Klinikum der Universität München ist eine Anstalt des Öffentlichen Rechts 
 
Vorstand: Ärztlicher Direktor: Prof. Dr. Dr. h.c. Karl-Walter Jauch (Vorsitz), Kaufmännischer Direktor: Gerd Koslowski,  
Pflegedirektorin: Helle Dokken, Vertreter der Medizinischen Fakultät: Prof. Dr. Dr. h.c. Maximilian Reiser (Dekan) 
Institutionskennzeichen: 260 914 050, Umsatzsteuer-Identifikationsnummer gemä  §27a Umsatzsteuergesetz: DE813536017 
 KLINIK UND  POLI KLI NI K FÜR 
 PALLI AT IVM ED I ZI N 
Qualitative Studie zur Gestaltung einer multiprofessionellen 
Atemnotambulanz für Patienten mit fortgeschrittenen Tumor- und 
chronischen Erkrankungen 
EINVERSTÄNDNISERKLÄRUNG 
Ethikkommission Nummer: 291-14  
 
Erklärung der Studienteilnehmerin/des Studienteilnehmers:  
 
¨ Ich versichere, dass ich das Informationsblatt über die obengenannte Studie 
gelesen und verstanden habe, und dass ich Gelegenheit hatte, Fragen zu 
stellen. 
¨ Ich willige ein, an der obengenannten Studie teilzunehmen. Die Teilnahme ist 
vollkommen freiwillig. 
¨ Ich wei , dass ich das zuständige Forscherteam informieren kann, falls ich zu 
einem beliebigen Zeitpunkt während der Studie entscheide, nicht länger an 
diesem Projekt teilnehmen zu wollen, und dass ich dann sofort und ohne 
Konsequenzen aus der Studie ausscheiden kann. Dies kann ausdrücklich auch 
in mündlicher Form erfolgen. Ich kann jederzeit auf die Beantwortung einzelner 
Fragen verzichten. 
¨ Ich stimme der Aufarbeitung meiner persönlichen und medizinischen 
Daten zum Zweck dieses Forschungsprojekts gemäß dem 
Informationsblatt zu. Ich weiß, dass diese Daten streng vertraulich 
behandelt werden.  
 
Erklärung des Experten:  
 
____________________________________________________(Vor- und Nachname) 




Erklärung des Wissenschaftlers:  
 
Ich,_________________________________________________,(Vor- und Nachname) 
bestätige, dass ich der Teilnehmerin/dem Teilnehmer die Art und Weise der Studie 
erläutert und Ihr/Ihm ein Informationsblatt ausgehändigt habe. 
 
Datum:      Unterschrift: 
93 
 










































































Mein Dank gilt an erster Stelle meiner Doktormutter Prof. Dr. Claudia Bausewein sowie 
meiner Betreuerin Dr. Michaela Schunk für Ihre wissenschaftliche und methodische 
Unterstützung während der gesamten Bearbeitungsphase meiner Dissertation. Sie 
hatten in den letzten Jahren immer ein offenes Ohr für mich und standen jederzeit für 
zielführende Diskussionen bereit.  
Die besondere Ehre, Michaelas erste Doktorandin zu sein, weiß ich sehr zu schätzen. 
Ich freue mich darüber, dass in all den Jahren eine Freundschaft entstanden ist, die 
auch jenseits der wissenschaftlichen Zusammenarbeit anhält. 
Dem gesamten Team der Klinik und Poliklinik für Palliativmedizin möchte ich für 
zahlreiche anregende Gespräche und wiederholte Motivation unter anderem in den 
großhaderner Mittagspausen danken. 
Ein besonderer Dank gilt außerdem meinen Eltern und meinem Verlobten, die mich in 
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meiner Betreuerin Dr. Michaela Schunk für Ihre wissenschaftliche und methodische 
Unterstützung während der gesamten Bearbeitungsphase meiner Dissertation. Sie 
hatten in den letzten Jahren immer ein offenes Ohr für mich und standen jederzeit für 
zielführende Diskussionen bereit.  
Die besondere Ehre, Michaelas erste Doktorandin zu sein, weiß ich sehr zu schätzen. Ich 
freue mich darüber, dass in all den Jahren eine Freundschaft entstanden ist, die auch 
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Ein besonderer Dank gilt außerdem meinen Eltern und meinem Verlobten, die mich in 
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